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Utdrattur

Hér verda kynntar nidurstodur rannsdknar & hopastarfi fyrir foreldra barna med
roskun a einhverfuréfi. Hopastarfid for fram & darunum 2003-2007 og alls téku 75
manns (40 konur og 35 karlar) patt i 11 mismunandi hépum, sem hver hittist sex
sinnum undir leidsogn salfreedings. Rannsdknin, sem var badi eigindleg og
megindleg, folst i ad afla upplysinga um hvernig foreldrunum fannst hépastarfid
nytast og hvad hefdi betur matt fara. Tekin voru vidtol vid sex foreldra sem toku
patt i hopastarfinu og leidbeinanda hépanna. Spurningalisti var jafnframt sendur
til peirra sem toku patt i hépastarfinu og barust svor fra um 73% peirra.

Nidurstodum beggja hluta rannsdknarinnar bar ad miklu leyti saman.
Foreldrunum fannst hépastarfié gagnlegt, sérstaklega sem lidur i sorgarurvinnslu
og taekifeeri til ad hitta adra foreldra i somu stodu og deila med peim reynslu
sinni og tilfinningum. Einnig komu fram pau vidhorf ad hopastarfid hefdi skapad
fedrum mikilvaegt taekifeeri til ad hitta adra fedur og deila reynslu sinni med peim.
Morgum potti mikilveegt ad umraedurnar leiddi fagmadur med géda pekkingu a
adsteedum foreldranna. Takmarkanir hépastarfsins komu einna helst fram i pvi
ad hluta foreldranna fannst ekki myndast naegileg tengsl innan hdpanna og oftast
var pad vegna pess ad héparnir voru ekki einsleitir.

Faar rannsoknir hafa verid gerdar 4 hépastarfi med foreldrum barna med
roskun & einhverfurdéfi. Rannsoéknin veitir pvi mikilvaega innsyn i reynslu
patttakenda af hdpastarfinu og hvort og hvernig megi nyta hépastarf sem
bjénustu- og studningsurraedi fyrir pennan hép foreldra. Rannséknin er
ennfremur innlegg i 6flun pekkingar @ adsteedum fjolskyldna barna med réskun a

einhverfurofi og parfir peirra.



Abstract

This thesis presents a study on group work with parents of children with Autism
Spectrum Disorder (ASD). The group work took place over a four year period
between the years of 2003 and 2007 in south-western Iceland, where 11 groups
were formed consisting of 75 participants (40 females and 35 males). Each group
met for a total of six sessions with an experienced group facilitator. The study
design was both qualitative and quantitative in nature. Qualitative data was
collected through in-depth interviews from the group facilitator and six parents.
Quantitative data was obtained from a questionnaire specifically designed for
the study, where return rate yielded 73 percent.

Analysis of the qualitative and quantitative data sets showed general
consistent findings where participants described the group work as beneficial, in
particular regarding processes of acceptance and grief through group processes
with other parents in similar circumstances. Themes from the interviews
indicated group participation to facilitate parent’s grief process and provide a
more constructive perspective on their situation. The role of the group facilitator
was identified as crucial as he moderated discussions and carefully addressed
issues which participants found difficult to discuss. Parents described the group
work as especially helpful for fathers through sharing their experiences with
other fathers in a similar situation. However, in some cases the participants felt
a lack of cohesion within their group and the most common reason was that the
groups were not homogeneous enough.

There is a dearth of research on group processes and interventions specific
to parents of children with ASD. The results of the present study indicate group
interventions to be an effective method to empower parents and facilitate their
grief process. In addition, this study provides an important insight into the
experiences and needs of parents of children with ASD, which has important

implications for improving service and support for this population.
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Formali

Su rannsdkn & hdpastarfi med foreldrum barna med roskun a einhverfuréfi sem
hér er kynnt, er 50 eininga lokaverkefni, sem lagt er fram til fullnadar MA grddu i
félagsradgjof vid Haskola islands, Félagsradgjafardeild. Verkefnid er unnid undir
leidségn Dr. Gudnyjar Bjarkar Eydal, préfessors vid Félagsradgjafardeild H.

Sidla ars 2002 komu konur i Soroptimstaklubbi Seltjarnarness ad mali vid
fulltrda Greiningarstédvar og lystu yfir vilja sinum til ad stydja vid foreldra barna
sem nylega hefdu greinst med roskun 3a einhverfurdfi i pvi ferli tilfinningalegrar
urvinnslu sem oft fylgir i kjolfar greiningar. Hugmyndir peirra félust i pvi ad bjoda
foreldrunum upp & hépastarf undir faglegri leidsdgn reynds salfreedings,
Andrésar Ragnarssonar og ad gefa ut ljédabdkina Tilfinningar, safn af
teekifeerisljodum eftir Gudrunu Jéhannsdoéttur fra Brautarholti, til ad fjarmagna
verkefnid. Fyrsti hdpurinn ték til starfa i byrjun ars 2003 og pegar hillti undir lok
verkefnisins sidla ars 2007 h6fou 11 hépar og 75 foreldrar tekid patt i verkefninu.

Um arabil hef ég starfad sem félagsradgjafi a fagsvidi einhverfu a
Greiningar- og radgjafarstod riksins og 6dlast par dyrmaeta reynslu og innsyn i
malefni fjolskyldna barna med roskun a einhverfurdfi, ekki sist med samskiptum
vid bdrnin, foreldra peirra og adstandendur. | starfi minu & Greiningarst6d gegndi
ég pvi hlutverki ad velja foreldra saman i hdpana, i samstarfi vid Soroptimista og
leidbeinanda hdpanna, hafa samband vid foreldrana og bjéda peim patttdku i
hopastarfinu. begar fulltrii Soroptimista kom ad mali vid mig vid lok
hdpastarfsins og lysti yfir dhuga peirra 4 ad gerd yrdi Uttekt eda rannsékn &
verkefninu purfti ekki langrar umhugsunar vid og tekin var akvérdun um
framkvaemd rannsdknarinnar og ad hafa hana sem lokaverkefni i MA nami i
félagsradgjof vid H.

Pegar litid er um 6xl eru peir margir sem ég vil pakka. Fyrst ber ad nefna
foreldrana sem gédfuslega téku patt i rannsékninni, baedi pad sem veittu vidtal og
sem gafu sér tima til ad fylla ut spurningalistann. Lei6beinanda minum, Dr.
Gudnyju Bjork Eydal vil ég pakka fyrir faglega og gdda leidségn og dhuga a
viofangsefninu. Einnig vil ég pakka Andrési Ragnarssyni fyrir gédan studning,
yfirlestur spurningalistans og ad veita mér fullan adgang ad upplysingum sinum
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og gégnum um hépastarfid. Rannsdknin hefur ad hluta verid unnin samhlida
storfum minum a Greiningarstdd og kann ég samstarfsfolki minu par bestu pakkir
fyrir ahuga og hvatningu. Ennfremur vil ég pakka peim fjolmoérgu sem 16géu hond
a pléginn og komu med gagnlegar athugasemdir og dbendingar, til deemis eftir
yfirlestur spurningalistans eda hluta ritgerdarinnar. bar ber ad nefna Dr. Arna
Viking Sveinsson, Dr. Evald Seemundsen, Halldér Gudmundsson, Hervér Olmu
Arnadéttur, Hédinn Unnsteinsson, Hrénn Bjérnsdéttur, Mariu Jatvardardéttur,
Sigridi Léu Jonsdottur, og Sélveigu Gudlaugsdéttur. Soroptimistakldbbur
Seltjarnarness syndi verkefninu dhuga fra upphafi, auk pess ad veita mér fjarstyrk
til rannséknarinnar. Einnig fékk ég styrk ur Styrktarsjédi Greiningar- og
radgjafarstodvar rikisins til minningar um porstein Helga Asgeirsson og kann ég
bestu pakkir fyrir pennan studning. Sidast en ekki sist vil ég pakka manni minum
og boérnum, fjélskyldu og vinum, fyrir pa hvatningu, skilning, og polinmadi sem

pbau hafa synt mér medan 4 ndminu stod.
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Inngangur

Ad verda fyrir afalli eda glima vid erfidar adstaedur af einhverju tagi, getur haft
margpeett og langvarandi ahrif 4 lidan folks, sjalfsmynd pess og syn a veruleikann.
Lidan foreldra, pegar barn peirra greinist med alvarlega fétlun hefur verid likt vid
sorgarferli sem felur i sér drvinnslu flékinna tilfinninga eins og afalls, afneitunar
og reidi. Samhlida pvi ad kljast vid tilfinningar sinar purfa foreldrar jafnframt ad
afla sér pekkingar um fétlun barnsins, kynna sér helstu medferdar- og
kennsluadferdir og pau pjonustulrreedi sem i bodi eru. Fyrri reynsla foreldra af
umonnun og uppeldi barna dugar ef til vill skammt pegar takast parf 4 vid
krefjandi umonnun barnsins og sumir finna fyrir efasemdum um eigin faerni til ad
sinna foreldrahlutverkinu. Margir purfa ad horfast i augu vid ad veentingar peirra
um framtid barnsins sins standast hugsanlega ekki og fyllast dhyggjum af pvi
hvernig barninu eigi eftir ad vegna i samfélaginu pegar fullordinsaldri er nad
(Puridur Maggy Magnusdottir, 2000).

Algengi einhverfu hefur aukist mikid a undanférnum aratugum og
rannsoéknir @ adstaeedum fjolskyldna barna med einhverfu eda roskun 4
einhverfurdfi hafa gefid visbendingar um ad foreldrar barnanna virdast bua vid
meira dlag og streitu en foreldrar annarra barna (Evald Seemundsen, 2008a; Davis
& Carter, 2008). Takmorkud faerni barnanna i félagslegum samskiptum, krefjandi
umonnun peirra og skortur a félagslegum studningi, formlegum og 6formlegum,
fyrir fjélskyldurnar virdast hafa par ahrif, sem og mismunandi moguleikar eda
eigin geta foreldranna til ad bregdast vid alaginu (Davis & Carter, 2008; Weiss,
2002). Aftur 4 maoti getur félagslegur studningur og pjénustudrraedi dregid ur pvi
alagi sem fjolskyldurnar standa frammi fyrir og audveldad foreldrum ad takast a
vid adstadur sinar (Weiss, 2002). Hépastarf med faglegri leidsogn er ein af peim
adferdum sem heegt er ad beita til ad veita folki radgjof og studning i erfioum
adstaedum. Rannsdknir & hdpastarfi hafa gefid til kynna ad margt geri pad
frabrugdid einstaklingsmedferd, ekki sist vegna peirrar einingar og samheldni
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sem getur myndast innan hdpsins og pess gagnkvaema studnings sem par rikir
(Gladding, 2008).

Tilgangur pessarar rannséknar er ad leggja lagt mat a@ hdopastarf sem
foreldrum barna med réskun a einhverfurdfi stéd til boda @ arunum 2003-2007.
Alls toku 75 foreldrar patt i 11 mismunandi hépum, sem hver hittist sex sinnum
asamt leibeinanda. Markmidid med hdpastarfinu var ad veita foreldrum barna
sem nylega hefdu greinst med roskun a einhverfurdfi teekifaeri til ad hitta adra
foreldra undir handleidslu reynds fagmanns, deila reynslu sinni og tilfinningum
og fa gagnkvaeman studning hver fra 6drum. Medal annars var reett um sorg og
sorgarvidbrogd, samskipti innan fjolskyldunnar og studning fra naerumhverfi og
pjonustuadilum.

Markmid rannsoknarinnar er ad afla upplysinga um reynslu foreldranna af
hopastarfinu. Spurt er hvort peim fannst patttakan baeta einhverju vid onnur
studnings- eda pjonustulrraedi eda breyta einhverju um peirra eigin sjalfsmynd,
lidan og samskipti vid adra, par 8 medal maka. Hvad hefdi komid mest ad gagni
og hvad hefdi matt betur fara. Markmidid er ennfremur ad 6dlast aukna innsyn i
adstaedur fidlskyldna barna med réskun a einhverfurdfi 4 islandi, hvernig
foreldrar barnanna upplifa adstaedur sinar og hvada merkingu peir leggja i pzer.

Til eru fjélmargar erlendar rannséknir a lidan og adstaedum foreldra barna
med roskun 3 einhverfurdfi. Hins vegar fjalla afar faar peirra um arangur af
hdpastarfi med pessum hépi foreldra, pd vida um heim séu starfandi
studningshodpar fyrir pa og fjolskyldur peirra. Rannsdkn pessi er pvi mikilvaeg
viobot vid pa pekkingu sem fyrir er um pjonustu- og studningsurraedi fyrir
foreldra barna med réskun a einhverfurofi.

Ello og Donovan (2009) benda & pad i rannsdkn sinni ad hlutverk
félagsradgjafa sé medal annars ad sinna porfum vidkveemra pjédfélagshdpa. Bérn
sem glima vid fravik i proska og fjolskyldur peirra falla undir pa skilgreiningu og
standa oft frammi fyrir verulegum hindrunum sem tengjast fataekt, mismunun,
utilokun, adgengi, menntun, atvinnu og skorti & Urraeedum. Gildi rannséknarinnar
innan félagsradgjafar er pvi otviraett, ekki sist ni um mundir pegar framundan er
a Islandi yfirfeersla 4 malaflokki fatladra fra riki til sveitarfélaga. baer breytingar

munu hafa i for med sér aukid hlutverk og abyrgd peirra sem starfa innan
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stofnana sem veita félagspjonustu a vegum sveitarfélaganna. Mikilvaegi
rannséknarinnar felst pvi einnig i 6flun upplysinga um adstaedur og parfir foreldra
barna med réskun & einhverfurdfi 4 islandi og pbann veruleika sem fjélskyldur
peirra bua vid.

Rannsoknin er badi eigindleg og megindleg. Tekin voru vidtol vid sex af
foreldrunum sem téku patt i hdpastarfinu, auk hépstjorans. Vidtolin voru afritud
og adferdir grundadrar kenningar (Grounded theory) lagdar til grundvallar vid
greiningu gagnanna. Vidtolin voru lesin aftur og aftur a kerfisbundinn hatt og
dregin fram meginpemu um upplifun foreldranna a hépastarfinu til ad 66last
dypri skilning & mati peirra & pvi. [ framhaldi af pvi var framkvaemd
spurningakonnun til ad fa einnig fram heildaryfirlit yfir reynslu foreldranna af
hépastarfinu. Utbudinn var spurningalisti sem sendur var rafraent 4 alla
patttakendurna i hopastarfinu sem veittu sampykki fyrir pvi og tolfraedilegar
nidurstodur byggdar a svérum peirra.

Ritgerdin skiptist i sjo kafla. Fyrstu prir kaflarnir fjalla um freedilegan
bakgrunn rannséknarinnar. Fyrsti kaflinn er um einhverfu og hvernig
skilgreiningar & henni og einhverfuréfinu hafa breyst i timans ras, samhlida
aukinni pekkingu freeimanna a algengi, fylgiroskunum, orsékum og einkennum
einhverfu. bar verdur einnig farid yfir hvernig greiningarferli og pjénusta vid born
med roskun & einhverfuréfi og fjdlskyldur peirra hefur préast til dagsins i dag. |
06drum kafla er fjallad um adsteedur fjélskyldna barna med réskun a
einhverfurdfi, med dherslu & rannsdknir 3 lidan foreldra, helstu dlagspaetti og
mikilvaegi pjonustu- og studningsurraeda. | lok kaflans verdur farid yfir islenskar
rannsoknir i pessu samhengi. bridji kaflinn er um hépastarf en par verdur sagt fra
sogu hdpastarfs, skilgreiningum a pvi og helstu einkennum hépastarfs. Farid
verdur yfir pau ferli sem eiga sér stad i hépum, mikilvaegi undirbunings og patt
hépmedlima og hopstjora i drangri af hdpastarfi. Einnig verdur sagt fra
rannsoknum & hépastarfi, m.a. med foreldrum barna med réskun & einhverfuréfi.
| fijorda kaflanum verdur greint fra tilurd hdpastarfsins sem rannsoknin fjallar um.
| fimmta kafla er sagt nanar fra rannsékninni, peim rannséknaradferdum sem
urdu fyrir valinu, farid yfir rannséknarspurningarnar og framkvamd

rannsoknarinnar, annars vegar eigindlega hlutann og hins vegar pann
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megindlega. [ sjdtta kafla er fjallad um nidurstdédur rannséknarinnar og skiptist
nG umfjollun i eigindlegar og megindlegar nidurstédur. | sjpunda og sidasta
kaflanum eru nidurstédur teknar saman og hvada alyktanir ma draga af peim i
samhengi vid rannséknarspurningarnar og pann fraedilega bakgrunn sem lagdur

var til grundvallar i rannsdkninni.
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1. Einhverfa og roskun a einhverfurofi

| pessum kafla verdur fjallad um einhverfu, skilgreiningar 4 henni og hvernig paer
hafa breyst fra pvi fyrst var byrjad ad rannsaka einhverfu. Farid verdur yfir
algengi og orsakir einhverfu, auk umfjollunar um greiningarferli og pjonustu,

baedi i sogulegu ljési og hverjar aherslur eru i dag.

1.1. Skilgreiningar a einhverfu og einhverfuréfinu

Einhverfa er roskun i taugaproska sem felur i sér samansafn akvedinna einkenna i
hegdun en pau birtast @ premur meginsvidum. bar er um ad raeda fravik i
félagslegu samspili, mali og tjaskiptum, auk sérkennilegrar og/eda
arattukenndrar hegdunar (WHQO, 1993).

Einkennin sem birtast i félagslegum samskiptum lysa sér oft pannig ad skortur er
a augnsambandi, samskipti vid jafnaldra prdast ekki med edlilegum paetti og litid
er um frumkvaedi eda gagnkvaemni i samskiptum. [ mali og tjaskiptum birtast
einkenni oft i skorti @ bendingum, latbragdi, eftirhermu, imyndunarleik og
gagnkvaemni i samraedum, p.e. ad laga sig ad vidmaelanda. Ymis sérkenni birtast i
mali, svo sem endurtekningar og stagl, nyyrdi eda einkennileg maltjaning.
Einkenni i sérkennilegri og arattukenndri hegdun geta birst i afmoérkudum eda
einkennilegum ahugamalum sem geta verid svo krefjandi ad pau hamla
vidkomandi i samskiptum vid adra. borf fyrir ad binda athafnir eda ord i fasta r6d
eda rutinu getur verid til stadar og krafist patttoku annarra @ heimilinu.
Ovenjulegur dhugi & eda vidkvaemni fyrir skynareitum kemur oft fyrir, sem og
o6hefébundin medhondlun hluta. Einnig koma stundum fram sérkennilegar,
siendurteknar handahreyfingar eda floknar hreyfingar med 6llum likamanum
(Pall Magnusson, 1997). bad fer eftir fjolda og styrkleika einkenna hversu
alvarlegt astandid er og sa breytileiki myndar hid eiginlega einhverfurdf (Evald

Seemundsen 2008b).
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Roskun a einhverfurdfi er fyrst og fremst greind ut fra einkennum i hegdun
og proska og ekki eru til nein liffreedileg préf eda myndgreiningar sem skera ur
um hvort um einkenni einhverfu sé ad reeda eda ekki. Ymis skimunar- og
greiningartaeki hafa verid proud til ad haegt sé ad safna upplysingum a
kerfisbundinn hatt um umfang, préun og fjélda einkenna, auk pess sem aflad er
upplysinga um heilsufar og proskaségu barnsins (Evald Seemundsen, 2008a). Hluti
barnanna glimir einnig vid flogaveiki, proskahomlun og fleiri fylgiraskanir.
Einkenni einhverfu koma yfirleitt fram fyrir priggja ara aldur. Flestar rannséknir
benda til ad einhverfa sé mun algengari hja drengjum en stulkum, oftast er
hlutfallid i kring um fjérir drengir 4 méti hverri stulku (Evald Seemundsen, 2008b).

Hugtakid einhverfa eda autism, sem skilgreining & ofangreindum
hegdunareinkennum, kom fyrst fram arid 1943. pa birtist grein med nafninu
Autistic disturbances of affective contact eftir bandariska gedlakninn Leo
Kanner, i timaritinu Nervous Child. bar lysti hann ellefu bérnum,
hegdunareinkennum peirra, proska og félagslegum bakgrunni. Bornin attu ymsa
patti sameiginlega, sem Kanner péttu frabrugdnir barnagedklofa (childhood
schizophrenia) i mérgum atridum. Hann sagdi ad fra faedingu hefdu bornin synt
umhverfinu takmarkadan ahuga, virst lifa i eigin heimi og hafa litil tengsl vid adra.
Pau brugdust litid vid areiti eins og snertingu eda tilraunum annarra til ad hafa
samskipti vid pau. Morg peirra voru sein til i malproska og pau sem laerdu ad tala
notudu malid a sérkennilegan hatt og ekki til samskipta. Athafnir peirra og leikir
voru fabreytt og siendurtekin og bérnin hofdu ymis sérkennileg dhugamal
(Kanner, 1943).

Lysing Kanners & hegdunareinkennum einhverfu hefur ad morgu leyti
stadist timans tonn, sérstaklega pegar talad er um ,deemigerda“ einhverfu. b6
var monnum ljést eftir pvi sem timar lidu, ad um var ad raeda meiri breidd i
einkennum og préun peirra breytilegri en adur hafdi verid talid. Pannig hofou
sum born adeins hluta af einkennunum eda i mun minni maeli en Kanner hafdi
lyst, auk pess sem fram kom ad einkennin gatu einnig birst hja bornum sem
glimdu vid proskahomlun. Ennfremur var framvindan i proska eda préun

einkenna oft frabrugdin pvi sem Kanner lysti (Wing & Gould, 1979).
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bessi fjolbreytileiki i umfangi og préun einhverfueinkenna, birtingaformi
beirra og mismunandi framvindu proska vakti upp mikla fraedilega umraedu og
rannsoknastarf, par sem reynt var ad koma pessu heim og saman. Leitast var vid
ad finna hvort um veeri ad reeda naegilega sameiginleg einkenni, orsakir eda
horfur, pannig ad heegt vaeri ad skilgreina sérstaka greiningarflokka. betta leiddi
til pess ad i kring um arid 1980 var farid ad tala um gagntaeka proskardskun og
sidar roskun & einhverfuréfi sem yfirheiti. Undir pad rodudust peir flokkar
einhverfu, sem pegar hofdu verid skilgreindir, a einhvers konar réf eda vidd eftir
alvarleika eda umfangi einkennanna. bessir flokkar hafa verid endurskodadir
reglulega eftir pvi sem pekkingu fleygir fram (Evald Seemundsen, 2008a; Pall
Magnusson, 1997).

NU um mundir er adallega studst vid tvo flokkunarkerfi i pessu samhengi.
Annars vegar ICD-10, flokkunarkerfi Alpjodaheilbrigdismalastofnunarinnar WHO
(World health organisation), og hins vegar flokkunarkerfi bandarisku
gedlaeknasamtakanna, DSM-IV. Fyrrnefnda flokkunarkerfid er notad af islenskum
heilbrigdisstofnunum til greiningar a réskun a einhverfurdfi (Evald Seemundsen,
2008a). Flokkarnir samkveemt ICD-10 eru eftirtaldir: einhverfa (childhood
autism), 6deemigerd einhverfa (atypical autism), Aspergersheilkenni (Asperger’s
syndrome), adrar gagnteekar proskaraskanir (other pervasive developmental
disorders) og gagnteek proskardskun, otilgreind (pervasive developmental
disorder, unspecified). Fleiri flokkar eru til, eins og Rett’s heilkenni (Rett’s
syndrome) og upplausnarproskardskun (other childhood disintigrative disorder)

en pessar raskanir eru mjog sjaldgaefar (WHO, 1992, 1993).

1.2. Algengi einhverfu

Fyrstu rannséknirnar a algengi einhverfu voru gerdar a arunum 1966-1986.
Misjafnt var vid hvada greiningarmork var studst en nidurstodur pessara
rannsokna bentu til pess ad 0,7-5,6 born af hverjum 10.000 veeru med einhverfu
og hun var pvi flokkud sem sjaldgeef fétlun (Evald Seemundsen, 2008a). Fra
midjum 9. dratug 20. aldarinnar og fram 4 pann 10. féru ad birtast

rannséknanidurstédur sem gafu til kynna mun meira algengi og su préun hefur
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haldid afram sidan. Nyjustu rannsoknir a algengi roskunar a einhverfurdfi, p.e.
begar ekki er einungis horft a einhverfu, benda til pess ad 51-116 barna af
hverjum 10.000 faeddum falli inn i pann hép. Samkvaemt pvi er ekki lengur haegt
ad tala um einhverfu sem sjaldgaefa fotlun (Chakrabarti & Fombonne, 2005;
Evald Seemundsen 2008a). Rannsdknir & algengi einhverfu & islandi hafa fylgt
sému préun og benda til pess ad 0,6-1% barna i hverjum argangi 4 islandi greinist
med roskun a einhverfurdéfi (Evald Semundsen 2008b). Visbendingar eru um ad
pessi fjolgun greindra tilvika stafi m.a. af breyttum greiningarvidmidum og vidari
skilgreiningum a einhverfuréfinu. Aukin pekking @ einkennum einhverfu hefur
einnig leitt til pess ad fleiri greinast, p.m.t. peir sem eru ekki med proskahémlun
og/eda eru med vaegari einkenni en pau sem alla jafna eiga vid deemigerda

einhverfu (Chakrabarti & Fombonne, 2005).

1.3. Orsakir einhverfu

Orsakir einhverfu eru ekki ad fullu kunnar en rannséknir benda sterklega til pess
ad um fjolgena erfdir sé ad raeda, pad er ad fleiri en eitt gen radi pvi ad einhverfa
sé til stadar (Chakrabarti & Fombonne, 2005). Einhverfa a sér stundum pekktar
leknis- eda erfdafraedilegar orsakir, eins og brotgjarnt-X-heilkenni (fragile-X
syndrome) og adrir dhaettupaettir geta medal annars falist i fyrirburafaedingum
eda aféllum 4 medgongu. Tengsl einhverfu vid neyslu afengis eda lyfja a
medgodngu eru pekkt (Evald Seemundsen 2008a). A sidari drum hafa kenningar
um fleiri dhaettupeetti komid fram, svo sem bdlusetningar og hefur MMR
sprautan vid mislingum, raudum hundum og hettusott sérstaklega verid nefnd i
bvi sambandi. Rannsdéknir hafa hins vegar ekki pott stydja pa kenningu (Volkmar,
Lord, Bailey, Schultz & Klin, 2004).

Um langt skeid toldu freedimenn ad orsakanna fyrir einhverfu vaeri ad leita
hja foreldrunum og vangetu peirra til ad veita bornunum pa st og umhyggju sem
bau pyrftu & ad halda til ad mynda tilfinningaleg tengsl (Hrefna Olafsdéttir, 1991).
begar a0urnefnd grein Kanners kom ut arid 1943 vakti hann athygli 8 pvi ad
foreldrar barnanna attu pad allir sameiginlegt ad vera afburdagreindir. Hann

benti einnig 4 ad i fari peirra allra vaeru visbendingar um prahyggjur og faestir
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foreldranna voru hlylegir i samskiptum (Kanner, 1943). Hugmyndir fraedimanna
um ad orsaka fyrir einhverfu vaeri ad leita i fari foreldranna ruddu sér rums i
auknum maeli og voru aberandi 4 5. og 6. aratug sidustu aldar. Var Kanner sjalfur
i beim hdpi, po hann hefdi ekki viljad ganga svo langt i fyrstu grein sinni (Hrefna
Olafsdéttir 1991; Kanner & Eisenberg, 1956). Kenningar byggdar 4 salgreiningu
attu mikid upp a pallbordid 4 pessum tima og umfjéllun um einhverfu og
medferdarleidir baru pess merki. Talid var ad foreldrarnir geetu ekki synt
bornunum pa hlyju sem pyrfti til ad pau naedu ad mynda tilfinningaleg tengsl vid
adra. Hugtok eins og , isskapsforeldrar” urdu til og visudu til tilfinningakulda
foreldranna. bessar kenningar voru ekki studdar sterkum visindalegum rékum og
mjog drd Ur vaegi peirra pegar sidar foru ad koma fram visbendingar, byggdar a
rannséknum, um ad orsakanna veeri frekar ad leita i erfdapattum og
midtaugakerfinu. Einnig kom fram ad foreldrar barna med einhverfu voru ekki
frabrugdnir foreldrum annarra barna @ annan hatt en pann ad peir voru radvilltir
uppalendur barna med alvarleg fravik i hegdun og proska (Hrefna Olafsdéttir,

1991; Schopler, 1971).

1.4. Greiningarferli og pjonusta

Samhlida aukinni pekkingu a einhverfu, orsokum hennar og algengi, hafa ordid
breytingar a hugmyndafraedi og vinnubrégdum i greiningarferli og pjénustu vid
bornin eftir ad pau greinast med roskun a einhverfurdéfi. Um pad verdur fjallad i

pessum hluta.

Sogulegt yfirlit

Hinar fyrri hugmyndir freedimanna um patt foreldra i einhverfu barna sinna
endurspegludust i framkomu fagfélks i gard foreldranna og barnanna, beaedi i
greiningarferli og pjonustu. Sum medferdarurraedin folust i pvi ad taka bornin fra
foreldrum sinum og koma peim i hendur fosturforeldra sem gaetu synt peim hlyju
og umhyggju. Onnur gengu medal annars Ut a raflostsmedferd, ofurskammta af

vitaminum, salgreiningu og medferd i kjolfarid (Schopler, 1971).

18



[ bokinni Autisme og livsigb eftir Svein Solbakken (1997) kemur petta vel
fram en par er farid yfir sogu fyrstu 10 einstaklinganna sem greindust med
einhverfu i Noregi. beir voru faeddir @ arabilinu 1944-1960. Ad storum hluta er
studst vid vidtdl sem tekin voru vid foreldra barnanna. Foreldrarnir leitudu til
margra sérfraedinga med bornin pegar fyrstu ahyggjur af hegdun og proska
voknudu en & pessum tima var pekking a einhverfu mjog takmorkud i Noregi og
langur timi gat lidid adur en greining einhverfu 13 fyrir. Oft & tidum voru bornin
vistud vikum saman a stofnun an pess ad hitta foreldra sina, sem gat haft i for
med sér ad bornin urdu fyrir afalli og syndu pess lengi merki eftir ad heim var
komid. Margir foreldranna upplifdu ad peim vaeri kennt um hvernig komid veeri
fyrir bornum peirra og peim var haldid utan vid akvardanir um medferdarurraedi
og ihlutun. Pjonustan var misjofn og foreldrar fengu misvisandi rad um hvernig
best veeri ad taka a erfidleikum barnanna.

Bornin fengu d6lika medferd sem oft a tidum folst i lyfjagjof pegar purfti ad
taka & erfidri hegdun. Bornin fluttust oll & einhverjum timapunkti af heimili sinu
og a stofnun, pad yngsta var 2% ars gamalt pegar pad atti sér stad. Foreldrar
sampykktu pessa radstdfun oft pvert gegn eigin vilja en umoénnun barnanna var
afar erfid og krefjandi og foreldrarnir treystu a radleggingar fagfélksins og
vonudust auk pess til ad bornin myndu fa naudsynlega hjalp 4 pessum
stofnunum. Fa onnur Urraedi voru i bodi og foreldrum baudst naer enginn
studningur til ad annast bornin heima fyrir (Solbakken, 1997).

Faar heimildir eru til um hvernig pjénustu vid bérn med einhverfu og
fjdlskyldur peirra var upphaflega hattad hér & landi. Arid 1970 héf Geddeild
Barnaspitala Hringsins starfsemi sina og flestum bornum med alvarleg fravik i
hegdun eda lidan var visad pangad. Talid er ad par hafi fyrsta barnid 4 islandi
greinst med einhverfu, fljétlega eftir opnun deildarinnar en um var ad raeda 10
ara gamla stulku (Evald Seemundsen, 2008a). Einhverfu er hins vegar ekki getid i
arsskyrslum par fyrr en arié 1977. ba er tilgreint ad 10 born hafi verid greind par
med einhverfu 4 arabililnu 1973-1976 (Landspitalinn, 1977). Arid 1991 voru par &
skra 42 einstaklingar sem greindir voru med einhverfu, faeddir @8 arunum 1959-
1985 (Hrefna Olafsdéttir, 1991). Faraldsfraedileg rannsékn Gudmundar T.

Magnussonar laeknis fra arinu 1976, beindist ad 19 bérnum sem voru faedd a
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arabilinu 1964-1973 og uppfylltu greiningarskilmerki fyrir einhverfu eda
upplausnarproskardskun. Par er um ad raeda fleiri born en getid er i arsskyrslu
Geddeildar Barnaspitalans, en Gudmundur leitadi vidar fanga en a spitalanum i
rannsékn sinni. Af bornunum 19, voru atta i sélarhringsvistun 4 Geddeild
Barnaspitala Hringsins, prju dvoldu 4 Képavogsheeli og sjo bérn voru i
dagpjonustu af einhverju tagi. Eitt barnanna var alfarid heima. Gudmundur gerir
kenningar um orsakir einhverfu ad umfjollunarefni i grein sinni. Hann bendir a ad
b6 ekki sé haegt ad utiloka ahrif umhverfisins, hafi ekki verid haegt ad syna fram a
ad orsakanna sé eingdngu ad leita i umhverfinu og hja uppeldisadferdum
foreldranna. Mun liklegra sé ad liffraedilegir paettir séu meginorsokin fyrir
einhverfunni (Gudmundur T. Magnusson, 1977).

Pjénusta vid bérn med einhverfu og fjolskyldur peirra vard mjog fljétlega
snar pattur i starfsemi Geddeildar Barnaspitala Hringsins. Tveer innlagnardeildir
voru starfandi og par dvéldu nzer eingdngu bérn med einhverfu. Lengi vel stédu
fidlskyldunum fa eda engin Urraedi til boda utan spitalans, pratt fyrir ad porfin
fyrir slikt veeri bryn, baedi ad mati starfsfolks geddeildarinnar og foreldra
barnanna (Soélveig Gudlaugsdottir, 1997).

[ bok Margrétar Margeirsdéttur, Fétlun og samfélag (2001) er sagt itarlega
fra peirri préun sem atti sér stad i pjonustu vid fatlada 4 islandi, fra upphafi til
okkar tima. Par kemur medal annars fram ad a arabilinu 1967 til 1979 voru i gildi
|6g um favitastofnanir nr. 53/1967 en pau félu ad mestu i sér akveedi um vistun a
stofnunum. Almenn vidhorf hér a landi h6fdu lengi verid pau ad vista proskahefta
a stofnunum og utiloka pa fra umheiminum. betta var ekki i takt vid pa
hugmyndafraedi sem var ad rydja sér til rims a hinum Nordurlondunum og vidar
um malefni proskaheftra, félagslega st6du peirra og rétt til patttoku i
samfélaginu. A attunda aratug sidustu aldar fér sambezerileg hugarfarsbreyting ad
eiga sér stad hér a landi i pessum malaflokki. Pad leiddi til pess ad sifellt meira for
ad bera & umraedu 4 opinberum vettvangi um réttindi proskaheftra og malefni
beirra, aukin réttindi til handa fotludum og moguleika peirra til ad taka sem
mestan patt i samfélaginu. Arid 1976 var sampykkt pingsalyktunartillaga um
undirbuning frumvarps til laga sem attu ad fela i sér heildarskipulag fyrir 6l

malefni pessa hdps.
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Aukin baratta foreldra fyrir breyttri og baettri pjonustu til handa fotludum
bdrnum sinum kom parna einnig vid ségu. Arid 1976 voru Landssamtdkin
Proskahjalp stofnud til ad sameina pau félog sem pa pegar var buid ad stofna til
ad vinna ad malefnum fatladra. Markmidid var ad tryggja proskaheftum sama
jafnrétti og 68rum pjédfélagspegnum og vera i virku samstarfi vid stjérnvold i pvi
samhengi. Fyrsta barattumal samtakanna var ad fa ny [6g um malefni
proskaheftra, sem taekju mid af hinni nyju hugmyndafraedi um patttoku
broskaheftra i samfélaginu med sému réttindi og adrir (Margrét Margeirsdottir,
2001). Um svipad leyti eda 1977 var Umsjonarfélag einhverfra stofnad en ad pvi
stédu baedi foreldrar barna sem greinst hofdu med einhverfu og starfsfolk
Geddeildar Barnaspitala Hringsins. Félagid var stofnad til ad baeta Ur porf 4
pjonustulrreedum fyrir bornin, eins og med stofnun medferdarheimilis og
skammtimavistunar i samvinnu vid adra, sem hafdi i for med sér verulegar
Urbaetur fyrir bornin og fjolskyldur peirra (Sélveig Gudlaugsdoéttir, 1997). Félagid
er enn starfandi i dag og samanstendur adallega af foreldrum, adstandendum og
fagfolki. Yfirlyst markmid félagsins er ad baeta pjonustu sem veitt er folki med
roskun a einhverfuréfi og standa vord um hagsmuni pess, auk pess ad veita
fraedslu og studning (Umsjonarfélag einhverfra, 2007).

Hinn 1. jandar 1980 toku gildi 16g um adstod vid proskahefta nr. 17/1979,
sem voru skref i att ad auknu jafnrétti proskaheftra a vié adra pegna
bjédfélagsins og meiri patttoku i samfélaginu. [ 1gunum voru ymiskonar nymaeli,
eins og hugmyndin um stofnun sérstakrar Greiningarstodvar, sem veeri medal
annars xtlad ad annast rannséknir og greiningu a proskaheftum bérnum og veita
foreldrum og fagfélki radgjof og freedslu. Einnig jukust moguleikar foreldranna &
ad hafa born sin heima og sinna peim sjalfir i stad pess ad vista pau a stofnunum,
bvi med I6gunum 68ludust peir rétt a fjdrhagslegri adstod ef boérnin nutu ekki
pjonustu utan heimilis (Margrét Margeirsdéttir, 2001).

Su vakning sem parna var hafin i réttindabarattu fatladra hélt afram. A
Alpingi voru sampykkt [6g um malefni fatladra nr. 41/1983, sem téku gildi hinn 1.
januar 1984 og voru endurskodud arid 1992. Olikt I6gum um adstod vid
proskahefta attu pau vid um alla fatlada, baedi pa sem voru likalega eda andlega

fatladir, sjon- eda heyrnarskertir, fjlfatladir eda attu vid gedraena erfidleika ad
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strida. Markmid laganna var svipad og i l6gunum um adstod vid proskahefta fra
1979, ad tryggja fotludum jafnan rétt og sambeerileg lifskjor a vid adra, veita
beim skilyrdi til ad lifa edlilegu lifi, auk pess ad efla patttoku peirra i samfélaginu.
Med nyju logunum voru fyrri hugmyndir um sérstaka Greiningarst6d uUtfeerdar
enn frekar en Athugunar- og greiningardeildin i Kjarvalshusi, sem var hluti af
Oskjuhlidarskéla, hafdi fram til pess tima sinnt ad hluta til pvi hlutverki sem
Greiningarstdd var aetlad. Arid 1986 var Athugunardeildinni breytt i Greiningar-
og radgjafarstod rikisins og Stefan J. Hreidarsson, barnalaeknir og sérfraeedingur i
fotlunum barna var rddinn forst6dumadur (sama heimild).

Eins og adur hefur komid fram for greining einhverfu hja islenskum bérnum
lengi vel fram hja Geddeild Barnaspitala Hringsins, sem sidar vard ad Barna- og
unglingageddeild Landspitalans (BUGL). Arid 1997 ték Greiningar- og
radgjafarstod rikisins alfarid yfir pad hlutverk ad greina einhverfu hja bornum og
veita fjolskyldum peirra og pjonustuadilum radgjof, fraedslu og studning i
framhaldi af pvi (Evald Seemundsen, 2008a). Fra drinu 2008 hefur BUGL aftur
farid ad sinna greiningu 4 einhverfu og radgjof fyrir born sem hafa verid til

eftirlits eda medferdar par.

Nuaverandi pjonusta
Greining einhverfu & islandi felst i dag i pverfaglegri athugun par sem
mismunandi fagstéttir koma vid sdgu, svo sem barnalaeknar, félagsradgjafar,
idjupjalfar, leikskolasérkennarar, salfreedingar, talmeinafraedingar og
broskapjalfar. | framhaldinu er barninu og fjolskyldu pess fylgt eftir til lengri eda
skemmri tima af sérfraedingum og 16gd er ahersla @ samvinnu vid foreldra og pa
pbjonustuadila sem sinna barninu og fjélskyldunni i neerumhverfi, eins og skéla
eda leikskdla, sérfraedipjonustu skdla, félagspjonustu og sveedisskrifstofu
(Greiningarstod, 2008b).

Vid kennslu og pjalfun barna med roskun a einhverfurdéfi er adallega studst
vid tveer heildstaedar adferdir eda nélganir a islandi. Annars vegar er par um ad
raeda atferlispjalfun, sem byggd er & adferdum hagnytrar atferlisgreiningar, ABA
(applied behavior analysis) og hins vegar skipulogd kennsla en su adferd hefur

verid préud innan pess likans sem kennt er vid TEACCH (treatment and education
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of autistic and related communications handicapped children) og hefur verid
byggt i kring um medferd og kennslu barna med einhverfu og skyldar
bodskiptatruflanir (Greiningarst6d, 2009).

Born med roskun a einhverfurofi og fiolskyldur peirra eiga kost 4 ymis
konar studnings- og pjonustulrreedum fra t.d. riki, sveitarfélégum og
félagasamtokum. Urreedunum er zetlad ad vera fjdlskyldum barnanna til
studnings, |étta alagi af peim, efla félagslega patttoku og vikka Ut reynsluheim
barnanna. Eru sum peirra skilgreind i l6gum, eins og [6gum um
almannatryggingar nr. 117/1993, 16gum um félagspjonustu sveitarfélaga
nr.40/1991 og logum um madlefni fatladra nr. 59/1992. Sem daemi um petta ma
nefna umonnunargreidslur og umoénnunarkort fra Tryggingastofnun rikisins. Hja
svaedisskrifstofum og félagspjonustu er haegt ad saekja um studningsfjolskyldur,
skammtimavistun og lidveislu, auk sumarurraeda, sem einnig standa til boda hja
félagasamtokum. Systkini barna med sérparfir eiga kost 8 namskeidum hja
Systkinasmidjunni og Umsjdnarfélag einhverfra er manadarlega med

umraeduhdpa fyrir foreldra, vida um land (Greiningarstod, 2008a).

Aherslur i dag

Sambhlida peirri préun i hugmyndafraedi og pjonustu, sem ad framan er lyst og
med aukinni vitneskju um orsakir og edli einhverfu, hafa vinnubrogd i
greiningarferli og pjonustu i framhaldi af greiningu tekid verulegum breytingum.
Foreldrar eru ordnir meiri og virkari patttakendur i ihlutun og pjénustu og aukin
ahersla er & ad taka tillit til adsteedna fjolskyldunnar i heild sinni. Oft 4 tidum
vakna fyrstu dhyggjur af proska og hegdun barnanna hja foreldrunum sjalfum og
bvi getur fylgt verulegt alag a fj6lskylduna. Foreldrar velta fyrir sér orsokum fyrir
pbessum fravikum og kenna jafnvel sjalfum sér um. Bid eftir athugun og greiningu
getur verid 16ng og oft purfa foreldrar ad leita til fleiri en eins fagadila 4dur en
nidurstada liggur fyrir (Smith, Chung & Vostanis, 1994; Mansell & Morris, 2004).
Vidbrogd umhverfisins vid dhyggjum foreldra eru hins vegar misjofn, oft er gert
litid ar erfidleikum barnsins og foreldrarnir hvattir til ad bida og sja til hvort ekki
reetist Ur. Slikum radum er xetlad ad hughreysta foreldra og draga ur ahyggjum

peirra. bau yta undir von foreldranna um ad allt sé i lagi, pd undir nidri skynji peir
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ad svo er ekki og peir fa ekki undirtektir fra umhverfinu @ paer ahyggjur sinar
(Altiere & von Kluge, 2009; Bailey, 2008).

Fjélmargar rannsoknir hafa synt fram a mikilveegi pess ad greining fari fram
sem fyrst eftir ad fyrstu ahyggjur af proska barns eda hegdun vakna, til pess ad
ihlutun geti hafist eins fljott og audid er. bvi fyrr sem ihlutun fer af stad, peim
mun meiri likur eru 4 ad huan skili drangri og framférum hja barninu (Siklos &
Kerns, 2007). bvi er mikilvaegt a0 fljott sé brugdist vid dhyggjum foreldra og
frekari athuganir @ proska og hegdun barnsins latnar fara fram. Studningur fra
o60rum, ekki sist fagfélki, er mikilvaegur fra byrjun en foreldrar verda pa 6ruggari i
framgongu sinni vid ad leita lausna fyrir barnid (Bailey, 2008).

Pegar athugun hefur farid fram og roskun a einhverfurofi er stadfest, léttir
foreldrum ef til vill vid ad fa grun sinn stadfestan og greiningin getur aukid
skilning peirra og annarra a8 hegdun barnsins, auk pess sem hun tryggir rétt
barnsins til meiri og markvissari pjonustu. Hins vegar verda margir foreldrar fyrir
afalli og ganga i gegn um stig sorgarurvinnslu (Mansell & Morris, 2004). Eftir ad
afallid lidur hja fara margir i afneitun, finna fyrir reidi eda 6rveentingu og ganga i
gegn um flékna uUrvinnslu tilfinninga d4dur en stigi endurskipulagningar og
adlogunar er nad (Keller & Honig, 2004). Margir komast i uppnam vid
greininguna pegar peir byrja ad 4tta sig 4 pydingu hennar til langframa. Ovissa
blasir vid moérgum peirra vardandi framtidarhorfur barnsins og hvernig pvi eigi
eftir ad vegna i samfélaginu (Sheeran, Marvin & Pianta, 1997). | mérgum tilvikum
hefur foreldrunum sjalfum ekki dottid i hug ad um einhverfu eda roskun a
einhverfurdfi veeri ad raeda, pratt fyrir ad peir hafi fyrstir haft ahyggjur af hegdun
eda proska barnsins. betta getur valdié pvi ad foreldrar fara oftar en einu sinni i
gegn um afall og sorgarferli. Fyrst pegar dhyggjur vakna og sidar pegar greining
einhverfu er stadfest (Altiere & Von Kluge, 2009). Sorgarferlid getur einnig
endurtekid sig eftir pvi sem lif fjdlskyldunnar heldur d4fram og foreldrar eru
siendurtekid minntir & fotlun barnsins, t.d. pegar 6nnur born na faerni eda
afongum i lifinu sem peirra barn a i erfidleikum med (Keller & Honig, 2004).

Brogan og Knussen (2003) benda & ad vidomot fagfolks i gard foreldra pegar
farid er yfir nidurstédur greiningar med peim a skilafundi, skiptir miklu mali um

hvernig foreldrar upplifa greininguna. Visbendingar eru um ad foreldrar hafi
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jakvaedari upplifun af skilafundinum ef peir eru dnaegdir med vidmot
fagmannsins i sinn gard, hafa fengid skriflegar upplysingar um nidurstédurnar og
taekifeeri til ad spyrja ndnar Ut i greininguna. Einnig ef fljott hefur verid brugdist
vid pegar peir leitudu fyrst eftir adstod med ahyggjur sinar af proska eda hegdéun
barnsins.

Tilfinningalegur studningur i framhaldi af greiningu er ekki sidur
mikilvaegur. begar greiningu er lokid og nidurstddur liggja fyrir geta foreldrar
upplifad ad peir séu skildir eftir i lausu lofti og skorti studning, upplysingar og
radgjof eftir greininguna (Smith o.fl. 1994). Ad athugun lokinni vilja foreldrar
gjarnan fa radleggingar og leidbeiningar um heppilegar ihlutunarleidir fyrir
barnid, hvert peir geti leitad eftir pjonustu og hvernig peir geti sjalfir hjalpad
barninu ad na meiri feerni og proska. pad lendir oftar en ekki a foreldrum ad velja
pbjonustulrreedi eda pa pjalfunarleid sem farin er og i pvi sambandi er mikilveegt
ad peir séu medvitadir um stodu og parfir barnsins og hvernig
einhverfueinkennin birtast hja barninu. Samhlida pessu fer fram tilfinningaleg
urvinnsla, foreldrar purfa ad horfast i augu vid greininguna og sveiflast oft & milli
tilfinninga eins og vonar og 6tta. Oft eru ymsar hindranir i veginum, eins og
takmorkud Urraedi sem getur aukid enn frekar 4 dlagid a foreldra og fjolskylduna.
Foreldrar og fjolskyldan i heild sinni purfa ad eiga kost 4 umfangsmikilli fraedslu
og studningi fra fagfélki og 60rum foreldrum i pessu ferli (Bailey, 2008; Mansell &
Morris, 2004). Woodcock og Tregaskis (2008) komust ad pvi i rannsékn sinni ad
foreldrar barna med proskafravik skilgreindu hlutverk sitt gjarnan fyrst og fremst
ut fra proskaframvindu barnsins, p.e. ad efla og 6rva proska barnsins sem mest
og eins fljétt og unnt er. Leikskoéladrin eru oft mikilveeg i hugum foreldra i pessu
samhengi pvi @ peim arum er midtaugakerfié ad proskast mikid og arangur af
ihlutun og pjénustu oft meiri en sidar. Bidlistar eda skortur a pjonustudrreedum
geta oft valdid foreldrum gremju og dhyggjum i pessu ljosi. Sheeran o.fl. (1997)
benda einnig a ad langvarandi dlag og/eda erfidleikar foreldra vid ad horfast i
augu vio fotlun barnsins sins, geta tafid fyrir tilfinningalegri Urvinnslu peirra og
haft i fér med sér erfidleika vid ad takast a vid foreldrahlutverkid.

Eins og hér hefur verid lyst hefur pekking 8 einhverfu vaxid verulega hér &

landi sem og annars stadar fra pvi hennar var fyrst getid, hvort sem um er ad
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raeeda einkenni, préun peirra, algengi eda orsakir. Samhlida pvi hafa att sér stad
breytingar i hugmyndafraedi, pjonustu og |6ggjof um malefni fatladra. Rannsoknir
a lidan og porfum foreldra, baedi pegar grunur vaknar um fravik i proska eda
hegdun barns, medan a athugun stendur og eftir ad greining liggur fyrir gefa til
kynna mikilvaegi pess ad veita foreldrum studning, freedslu og rddgjof. Veegi og
batttaka foreldra i ihlutun hefur aukist og meiri ahersla er 16gd nu en adur 4 taka

tillit til fjolskyldunnar i heild sinni i greiningarferli og skipulagi a@ pjénustu.
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2. Fjolskyldur barna med réskun a einhverfurofi

| pessum kafla verdur fjallad nanar um adstaedur og lidan foreldra barna med
roskun a einhverfurdfi i tengslum vid fravik i proska og hegdun barnsins, adgang
fidlskyldunnar ad studningi og eigin bjargrad foreldra. Sagt verdur fra

rannsoknum sem varpa ljosi @ pessa peetti, baedi islenskar og erlendar.

2.1. Adstxdur og lidan foreldra

Foreldrar barna med roskun 3 einhverfurdéfi standa frammi fyrir ymsum
askorunum, eins og fram hefur komid. Margt bendir til ad peir bui vid meira alag
eda streitu en foreldrar annarra barna, baedi pegar borid er saman vid foreldra
heilbrigdra barna og foreldra barna med énnur fravik i proska (Davis & Carter,
2008). Rannsoknir hafa ad stérum hluta beinst ad pvi hvada peettir valda pessu
aukna dlagi. Umonnun barnanna er oft flékin og krefjandi, auk pess sem
hegdunarerfidleikar, skortur & gagnkveemni i samskiptum og seinkadur malproski
virdast hafa i for mér sér aukid alag og streitu hja foreldrunum (Schieve,
Blumberg, Rice, Visser & Boyle, 2007).

Rannséknir & tengslum hegdunarerfidleika barnanna vid lidan foreldra
hafa margar hverjar beinst ad hegdun eins og motproa, reidikdstum og égrandi
hegdun, sem og erfidleikum med svefn, ad fa bornin til ad borda, bursta tennur
og pess hattar hluta af daglegum athéfnum. Aberandi hegdunareinkenni
einhverfu geta einnig valdid foreldrum erfidleikum, t.d. i margmenni og kallad &
neikvaed vidbrogd umhverfisins (Davis & Carter, 2008). betta getur att vid ef
hegdun barnsins 8 almannafzeri er évideigandi eda erfitt ad rdda vid hana 4
einhvern hatt, til deemis ef um miklar prahyggjur eda arattur er ad raeda,
ovideigandi kynferdishegdun, ofbeldis- eda ardsarhegdun (Gray, 2002). Aftur &
moti getur verid misjafnt 4 milli foreldra hvad i hegdun barnsins veldur streitu og
rannsoknir hafa gefid til kynna mun a milli fedra og maedra i pvi samhengi (Keller

& Honig, 2004).
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Rannsoknir hafa einnig gefid visbendingar um ad ymsir paettir i umhverfinu
geti haft ahrif a lidan foreldra, eins og skortur a skilningi annarra a fotlun
barnsins, félagsleg einangrun eda takmarkadur studningur, badi fra
pbjonustuadilum og naerumhverfi (Schieve o.fl, 2007). Mismunandi adferdir
foreldra vid ad takast 4 vid adstaedur sinar virdast einnig hafa tengsl vid umfang
streitu sem peir upplifa (Sivberg, 2002) og par getur einnig verid munur & milli
kynja (Gray, 2003).

Oft einkennist fjolskyldulifid af basli vid ad samraema heimilislif, atvinnu
foreldra, fritima og umonnun barnanna. FIdkid getur verid fyrir foreldra ad sinna
porfum allra & heimilinu vegna hinnar krefjandi uménnunar barnsins med
einhverfuna. Sumir lysa afbrydisemi systkina i pessu samhengi, auk pess sem
samband foreldra a milli getur verid stirt ef peir eru ekki samstiga i
uppeldisadferdum, eiga litinn tima saman og fara dlikar leidir til ad takast a vid
adstaedur sinar. O8rum finnst ad einhverfan dragi ur méguleikum peirra 4 ad
stofna til vinasambands vid adra og upplifa jafnvel ad samfélagid skorti skilning
og dhuga 4 adstadum peirra. Erfid hegdun barnsins getur valdid pvi ad foreldrum
finnist 6paegilegt ad fara a medal félks, t.d. a fjoldasamkomur, almenningsstadi
eda veislur, sem hefur i for med sér ad fjolskyldan einangrast fra samfélaginu og

naerumhverfi (Phelps, Hodgson, McCammon & Lamson, 2009).

Hegdun og umdnnun barnsins

| bandariskri rannsékn var athyglinni beint ad tengslum & milli streitu hja
foreldrum annars vegar og patta i fari ungra barna med roskun a einhverfurofi
hins vegar. Nidurstédur voru paer ad marktaek streita kom fram hja 39%
maedranna og 26% fedranna. beir peaettir sem helst juku 4 streitu foreldranna
tengdust erfidleikum barnanna i félagslegum samskiptum, p.e. fravikum eda
seinkun i félagfaerni. Onnur atridi eins og erfid hegdun barns virtust hafa minni
ahrif. b6 var streita hja maedrum marktaekt meiri en hja fedrum ef erfid hegdun
var til stadar hja bornunum, sérstaklega svefnordugleikar, erfidleikar vid ad fa
pau til ad matast og litil tilfinningastjérn hja bérnunum. beir hegdunarerfidleikar
i fari barns sem helst tengdust streitu fedra voru hreyfivirkni, hvatvisi, métpréi og

arasarhegdun, allt paettir sem erfitt getur verid ad hafa stjérn a og geta vakio
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neikvaeda athygli @ opinberum st6dum. punglyndi maeldist marktaekt meira hja
madrum en fedrum. Hins vegar var ekki munur @ milli peirra hvad vardadi kvida
(Davis & Carter, 2008).

[ rannsdkn Wiggs og Stores (2001), var umfang streitu metid hja foreldrum
breskra barna med roskun a einhverfuréfi, sem voru i medferd vegna
svefnordugleika. Eftir ad medferdinni lauk maeldist marktaekt minni streita hja
maedrunum en fyrir medferdina og lika i samanburdi vid hop maedra sem fékk
ekki slika medferd. Hins vegar kom ekki fram munur ad pessu leyti hja fedrum
barnanna. [ annarri rannsékn, sem fram for { Astraliu var gerdur samanburdur &
streitu hja madrum barna med einhverfu, barna med slimseigusjukdém og
foreldrum heilbrigdra barna. Maedur barnanna med einhverfu virtust bua vid
meiri streitu en madur hinna barnanna og var sd munur marktaekur (Bouma &
Schweitzer, 1990). begar sa munur var skodadur nanar kom fram ad meaedur
barna med einhverfu virtust bda vid meiri streitu en hinar vegna krefjandi
umonnunar og proskafravika barnsins, hversu had barnid var maedrum sinum og
minni teekifaera fjolskyldunnar til félagslegrar patttoku (Bouma & Schweitzer,
1990).

Rannsékn Mori, Ujiie, Smith og Howlin (2009) 4 umfangi streitu hja
foreldrum japanskra barna, sem annars vegar voru greind med einhverfu og hins
vegar Aspergersheilkenni, leiddi i |jés ad badir hdparnir maeldust med streitu yfir
medallagi. bratt fyrir ad einhverfa komi yfirleitt fyrr fram og feli ad jafnadi i sér
alvarlegri einkenni einhverfu og meiri fravik i proska en Aspergersheilkenni, kom
fram mun meiri streita hja foreldrum barnanna med Aspergersheilkenni. Sama
atti viod pegar buid var ad taka tillit til 6liks aldurs barnanna pegar ahyggjur af
broska peirra og hegdun voknudu, fylgiraskana og mismunandi vaentinga
foreldranna til st6du barnsins i framtidinni. Héfundar benda 4 ad pratt fyrir
vaegari einkenni einhverfu og betri stédu i vitsmunaproska hja bornum med
Aspergersheilkenni, geti hegdun peirra verid meira krefjandi og einkennst frekar
af métprda en hja bérnum med einhverfu og foreldrar fyrrnefndu barnanna
upplifad meiri erfidleika vid uppeldi og stjorn a hegdun peirra af peim sékum.

Athyglin hefur i auknum maeli beinst ad lidan og upplifun beggja foreldra

barna med roskun a einhverfurdfi (Davis & Carter, 2008). Gray (2003) komst ad

29



bvi i rannsékn sinni ad téluverdur munur vaeri 8 hvernig fedur og madur upplifdu
adstaedur sina og einnig ad pvi leyti hvernig pau tokust a vid paer. Um var ad
reeda foreldra astralskra barna med Aspergersheilkenni eda einhverfu, sem 6ll
voru vel stodd i vitsmunaproska en med afgerandi einkenni einhverfu. Algengt
var ad madurnar lystu andlegri vanlidan. Sumar hofdu purft 8 medferd og
lyfjagjof ad halda og upplifad likamleg veikindi sem paer tengdu beint vid fotlun
barnsins. Einungis helmingur madranna var utivinnandi og meirihluti peirra var i
hlutastarfi eda med sveigjanlegan vinnutima vegna krefjandi uménnunar
barnsins. Fram kom gremja hja sumum meaedranna vegna pessa og su gremja
beindist stundum ad eiginmdénnunum. Samskipti vid laekna, skdla og adra
pjonustuadila voru ad mestu leyti 8 hondum madranna. beaer toldu sig lika bera
meginabyrgd a pvi ad halda heimilinu i horfi. Madurnar fundu téluvert fyrir
neikvaeedum vidbrogdum umhverfisins, t.d. pegar paer voru med bornin a
almannafaeri. Moérgum peirra fannst adrir, par med talid eiginmennirnir, telja paer
vera fyrst og fremst abyrgar fyrir hegdun barnsins. baer voru medvitadar um hve
hefdbundin verkaskiptingin & heimilinu var og gramdist pad.

Flestir fedranna voru medvitadir um pa erfidleika sem einhverfan hafdi i
for med sér fyrir fjdlskylduna, ekki sist pa streitu sem konur peirra bjuggu vid. |
flestum tilvikum fannst peim su streita truflandi, pvi hidn raskadi hinu daglega lifi
beirra og gat haft sleem ahrif 8 samskipti foreldranna. Sumum fannst hlutverk sitt
vera folgid i pvi ad vera stydjandi vid maedurnar eftir ad peer hefdu att erfidan
dag. Margir fedranna lystu pvi lika ad vinnan veitti peim akvedid hlutverk utan
heimilisins 4 medan maedurnar voru bundnar heima vié. [ flestum tilvikum hafdi
einhverfan ekki ahrif a storf fedranna en nokkrir fedur lystu pvi ad e.t.v. ynnu
beir meira utan heimilis en peir hefdu annars gert, medal annars til ad losna
undan alaginu heima fyrir. Fedurnir fundu pé fyrir tilfinningalegri vanlidan vegna
fotlunar barnsins og hofdu ahyggjur af hvernig pvi myndi vegna 4
fullordinsarunum. Fedurnir vildu frekar bzela tilfinningar sinar nidur ef peim leid
illa en stundum brutust paer Ut sem reidi. Masdurnar lystu fjolbreyttari
tilfinningum eins og sorg og depurd fyrir utan reidi og voru liklegri til ad vilja veita
pbeim i farveg. baer reiddu sig t.d. frekar a ad tala vid vini sina og fjolskyldu til ad

takast a vid tilfinningar sinar (Gray, 2003).
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Fleiri rannsdknir hafa borid saman lidan fedra og maedra og i seenskri
rannsoékn var pad gert milli priggja mismunandi hépa. Gerdur var samanburdur &
tidni punglyndis madra og fedra barna med einhverfu, barna med proskahémlun
og barna sem ekki glimdu vid nein fravik i proska eda hegdun. Nidurstédurnar
leiddu i ljés ad i 6llum hédpunum kom fram meira punglyndi hja maedrum en
fedrum. Ennfremur bentu nidurstédurnar til pess ad maedur barna med
einhverfu glimdu marktaekt meira vid punglyndi en maedur hinna barnanna.
Fedur barnanna med einhverfu virtust finna fyrir punglyndi i meiri maeli en hinir

fedurnir en sa munur var ekki marktaekur (Olson & Hwang, 2001).

Félagslegur studningur
Tengsl streitu annars vegar og skorts @ studningsurreedum hja foreldrum barna
med réskun a einhverfurdfi hins vegar, hefur ordid ymsum ad umfjéllunarefni.
Leit eftir félagslegum studningi er ein af adferdum foreldra til ad takast a vid
adstaedur sinar og pa er ekki sidur mikilvaegt fyrir pa ad upplifa skilning annarra a
pbeim adstadum og erfidleikum barnsins (Altiere & von Kluge, 2009).
Pjénustulrraedi og formlegur studningur geta hjalpad foreldrum og dregid
ur alagi @ heimilinu. bar md nefna Urraedi eins og dag- eda skammtimavistanir,
sem fela i sér mikilvaegan studning og hvild fyrir heimilisfélk. A hinn béginn er
mikilvaegt ad slik Urraedi byggi a faglegri pekkingu og reynslu (Phelps o.fl., 2009).
Nidurstodur i rannsokn Weiss (2002) bentu til pess ad maedrum gengi betur ad
rada vid alag og streitu vegna umonnunar barnsins med einhverfuna ef paer
hofdu 6ruggan adgang ad pjonustu. bPeim var styrkur i pvi ad vita af moguleikum
sinum 4 pjénustu og studningi, 6had pvi hvort paer nyttu sér hann eda ekki.
Skilningur og studningur fra naerumhverfi er ekki sidur mikilvaegur.
Nidurstodur breskrar rannséknar leiddu i ljos neikvaed tengsl & milli streitu eda
vanlidunar hja madrum barna med roskun a einhverfurdéfi og pess studnings
sem paer attu kost a fra nanustu fjolskyldu (Bromley, Hare, Davison & Emerson,
2004). | rannsékn Altiere og von Kluge (2009), sem fram fér i Bandarikjunum,
kom fram ad pegar greining einhverfu I3 fyrir hja barninu fundu foreldrar fljétt
fyrir pvi ad umoénnun barnsins ték allan peirra tima og litid svigrum gafst til ad

sinna vinum, storfjolskyldu, 6drum bérnum & heimilinu eda maka. Margir
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foreldrar lystu pvi ad peir hefdu misst tengsl vid vini sina og par med att minni
moguleika a félagslegum studningi Ur peirri att. Erfid hegdun barnanna gat einnig
haft ahrif i pa veru ad augngotur eda neikvaed vidbrégd umhverfisins i gard
barnsins hindrudu fjolskylduna i ad fara eins mikid Ut @ medal félks og a6ur og jok
enn frekar a einangrun hennar. Hluti foreldranna lysti pvi ad petta hefdi m.a. att
sér stad innan storfjolskyldunnar. beim fannst aettingjar sinir ekki atta sig 4 eda
skilja einhverfuna og par med ekki geta veitt pann studning sem foreldrarnir
burftu a ad halda.

[ breskri rannsékn var gerd Uttekt & pjonustutrraedi fyrir born &
leikskélaaldri, sem voru med roskun a einhverfuréfi. bjénustan félst i
heimséknum einhverfuradgjafa til fjdlskyldnanna par sem veitt var radgjof og
fraedsla til ad hjalpa foreldrunum ad skilja betur einhverfuna, vinna med
foreldrum, kenna peim hvernig haegt veeri ad efla proska og feerni barnsins betur
og hjalpa peim ad taka a erfidri hegdun. Einnig var reynt ad tryggja samvinnu og
samraemingu vid onnur pjénustulrraedi, sérstaklega dagvistanir og
pjalfunarmidstodvar, sem og vid vaentanlega heimaskdla barnanna pegar upp i
grunnskéla veaeri komid (Whitaker, 2002).

Nidurstodur voru a pa leid ad allir foreldrarnir lystu pvi hve gagnlegar
heimsoknir einhverfurddgjafans hefdu verid. Peim fannst peir atta sig betur a
barninu og fotluninni en adur, sem audveldadi peim ad leysa ur peim
vandamalum sem upp gatu komid i daglegu lifi. Radgjafinn hjalpadi foreldrunum
ad tengja saman allar paer upplysingar sem peir hofdu aflad sér um einhverfu vid
hegdunareinkenni, persdnusérkenni og parfir barnsins peirra. Foreldrunum
fannst starf rddgjafans einnig mjog gagnlegt ad pvi leyti ad pad gaf peim taekifzeri
til ad pjalfa eigin feerni vié ad 6rva barnid. Foreldrar lystu pvi ad petta hefdi styrkt
sjalfstraust peirra og tru 4 eigin getu i foreldrahlutverkinu. Stundum ték drjugan
tima og mikla hvatningu fyrir barnid ad syna vidbrogd eda framfarir og par var
hlutverk radgjafans mikilvaegt vid ad stappa stdlinu i foreldra og veita peim
tilfinningalegan studning (Whitaker, 2002).

Oft a tidum taka foreldrar mjog virkan patt i medferd, kennslu og pjalfun
barna sinna og getur slik patttaka verid timafrek og haft ahrif a taekifaeri

fijdlskyldunnar i heild sinni til samveru eda daegradvalar (Werner DeGrace, 2004).
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Algengt er ad foreldrar hafi einnig ahyggjur af pvi ad peir hafi ekki tekid réttar
akvardanir um ihlutunar- eda medferdarleidir eda komid bérnunum ad hja négu
morgum sérfraedingum til ad 6rva proska peirra og faerni til hins itrasta (Phelps
o.fl., 2009). Visbendingar hafa jafnframt verid um ad tengsl séu a milli streitu hja
foreldrum og arangurs af ihlutun og medferd barnsins og i einni breskri rannsékn
var skodad hvort alag og streita hja foreldrum geti dregid Ur arangri snemmtaekar
ihlutunar og pjénustu fyrir bérnin (Osborne, McHugh, Saunders & Reed, 2008).
Nidurstodur voru paer ad ekki reyndist marktaekur munur a streitu foreldra eftir
bvi hversu umfangsmikil ihlutun barnanna var, p.e. hversu margar klukkustundir
a viku huan vardi. Hins vegar toku bornin meiri framférum i proska og feerni a
timabilinu eftir pvi sem pau voru i umfangsmeiri ihlutun. Streita hja foreldrum
virtist ekki hafa ahrif @ proskaframvindu barnanna sem fengu minni ihlutun. Aftur
a moti virtist mikil streita hja foreldrum draga ur arangri ihlutunar hja peim
bérnum sem fengu mikla pjalfun, sérstaklega hvad vardadi adlogunarfaerni
barnanna og ndm peirra en sidur vitsmunaproska (Osborne o.fl. 2008).
Studningur fra storfjolskyldu og hinu opinbera studningskerfi er mikilvaegur
en ahrif pess ad hitta fyrir adra foreldra i svipadri stodu og deila reynslu sinni
med peim skiptir ekki sidur mali. Med patttdku i foreldrastarfi eda
studningshépum gefst foreldrum taekifeeri til ad ad hitta adra foreldra med somu
reynslu, deila upplysingum um astand barna sinna med peim sem pekkja pad a
eigin skinni og raeda styrkleika og hindranir vid pa. | pvi felst mikill studningur
fyrir foreldra, sem oft a tidum finna annars fyrir félagslegri einangrun vegna
fotlunar barna sinna (Phelps o.fl.,, 2009). Ein médir lysir pessu i bokarkafla par
sem hun skrifar um reynslu sina af pvi ad eiga barn med einhverfu og stéduga leit

sina ad heppilegum skdla- og studningsurreedum fyrir barnid og fjolskylduna:

Reynsla min er su ad bestu lausnirnar fengust med pvi ad radfaera mig vid
skilningsrika og reynda fagmenn, sem og vid adra foreldra barna med
einhverfu. Marga af minum kaerustu vinum hef ég eignast i gegn um
sameiginlega barattu okkar vegna einhverfunnar ... Sa pattur sem er mest
yfirbyrmandi vid ad eiga barn med einhverfu er haettan a algjorri
einangrun. Fair aettingjar eda vinir skilja hvad einhverfa er og hvada ahrif
hun hefur a pig, barnid og fjélskylduna. Barnid pitt virdist svo olikt 6drum
bdrnum. bu verdur svo einmana ... Eg uppgotvadi ad besta leidin fyrir mig
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til ad lifa af vaeri ad tengjast 68rum foreldrum barna med einhverfu. pad
voru foreldrarnir sem pekktu pjonustu- og studningsurraedin og voru med
hugmyndirnar. Pad voru adrir foreldrar sem hjalpudu okkur ad takast a vid
einhverfuna (Wertheimer, 1995, bls. 181-2).

Nanar verdur fjallad um ahrif og mikilveegi pess ad hitta fyrir adra foreldra i

somu sporum i kaflanum um hépastarf.

Innri styrkur og bjargrad

Margir hafa velt fyrir sér hvada peettir i fari hvers og eins geta leitt til pess ad folk
bregst vid adsteedum eda atvikum @ mismunandi hatt og hvernig sumir virdast
eiga audveldara med ad pola motlzeti en adrir. Hja Weiss (2002) kom fram ad
leidir folks til ad takast a vid neikvaedar afleidingar atburda eda adstaedna (coping
strategies) geta verid tvenns konar. Annars vegar geta paer verid
verkefnamidadar (instrumental) og i pvi samhengi geta ymis konar
studningsurradi, eins og uppeldisradgjof og fraedsla hjalpad foreldrum vid ad
takast @ vid hegdun barnsins eda tilfinningar sinar. Hins vegar er um ad reda
graedandi (palliative) adferdir sem byggjast frekar 4 gildismati viokomandi, hvada
augum hann litur hindranir og tekst & vid paer med hugarfari sinu. | pessu
samhengi hafa ymis hugtok komid fram sem lysa pessu nanar. Eitt af pvi er innri
styrkur (hardiness) sem er skilgreint sem safn einstaklingsbundinna eiginleika
sem geta dregid ur streitu. beir sem hafa pessa eiginleika geta polad
streituvaldandi atburdi betur en adrir og an pess ad pad hafi sleem ahrif 4 heilsu
peirra. Eiginleikarnir sem um raedir geta falist i stadfestu, askorun og stjérn. Med
stadfestu (commitment) er att vid pegar einstaklingi finnst hann hafa eitthvad ad
stefna ad og tekur virkan patt i lausn mala. Askorun (challenge) felst i pvi ad
skynja atburdi sem taekifeeri og med stjérn (control) er att vid ad hve miklu leyti
viokomandi telur sig hafa ahrif a vidburdi i eigin lifi.

Rannsoknir hafa bent til pess ad foreldrar barna med einhverfu bui sidur
yfir innri styrk en foreldrar annarra barna og fari adrar og ekki eins uppbyggilegar
leidir til ad glima vid adsteedur sinar. Oft midast adferdir peirra vio ad takast 4 vio
hegdun barnsins, annad hvort med pvi ad vera vio 6llu bunir og skipuleggja

vidbrogd sin fyrirfram eda taka pvi sem ad hondum ber hverju sinni (Gray, 2003).
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| 48urnefndri rannsékn Sivberg (2002) kom fram ad umfang streitu virtist vera
had pvi hvernig foreldrarnir brugdust vid alagi. Foreldrar barna med réskun &
einhverfurdfi notudu paer adferdir ad halda sig i fjarleegd eda yfirgefa erfidar
adsteedur i marktsaekt meiri maeli en samanburdarhépurinn, sem frekar nytti sér
félagslegan studning, eigin sjalfsstjorn eda reyndi ad leysa ur vandanum hverju
sinni. H6fundur bendir hins vegar a ad ef til vill hafi foreldrar barna med réskun a
einhverfurdfi ekki somu moguleika a félagslegum studningi og foreldrar
heilbrigdra barna vegna pess hve adstaedur eru erfidar og peim adilum hefur med
timanum faekkad sem myndudu studningsnetid i kring um fjolskyldurnar.

Undir petta tekur Weiss (2002) i rannsékn sinni, par sem streita var borin
saman a milli priggja hopa bandariskra madra og skodad ad hve miklu leyti veeri
haegt ad spa fyrir um streitu hja peim eftir pvi hvad paer attu kost & miklum
félagslegum studningi og hve miklum innri styrk paer bjuggu yfir. Allir héparnir
voru jafnstérir og samanstédu af madrum barna med einhverfu, maedrum barna
med proskahdmlun og madrum heilbrigdra barna. Marktaekur munur var a milli
allra hépanna pegar lagt var mat a streitu og maeldist alagid mest 8 madur
barnanna med einhverfu, sidan 8 madur barnanna med proskahémlun og
minnst @ maedur heilbrigdu barnanna. begar innri styrkur var skodadur kom
einnig i ljos marktakur munur milli hédpanna. baer maedur sem maeldust med
mikinn innri styrk i rannsékninni glimdu sidur vié punglyndi, kvida og ad
fjarlaegjast barnid. Sjalfstraust og tilfinningalegur studningur hafdi forspa um
minna punglyndi og meiri persénulegan arangur sem foreldri. Félagslegur
studningur dré ur punglyndi og ytti undir sjalfstraust i foreldrahlutverkinu. Weiss
(2002) telur ad getan til ad takast & vid adstaedur sinar sé baedi tengd pvi hversu
mikill studningur stendur til boda og einstaklingsbundnum eiginleikum. bessi geta
fai byr undir bada vaengi i gegn um pa tilfinningu ad hafa stjérn a hlutunum, vera
virkur patttakandi og stefna ad eigin markmidum. Erfidar adstaedur geta dregid
ur peim moguleikum og gert folki erfidara ad kljast vid streitu. Mikilvaegt sé ad
kenna foreldrum barna med einhverfu adferdir til ad takast a vid adstaedur sinar

med drangursrikari haetti og draga par med Ur streitu og alagi sem peir bua vid.
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2.2. Langtimaahrif a fjolskylduna

Eins og fram hefur komid upplifa foreldrar oft erfitt timabil eftir ad greining liggur
fyrir, sem einkennist af ymis konar tilfinningum og streitu. Foreldrar purfa
ennfremur ad kynna sér fotlunina, laera 4 parfir barnsins og tryggja pvi videigandi
ihlutun og medferd (Gray, 2002). Samhlida pessu hafa foreldrar oft ahyggjur af
framtidinni og upplifa stundum skilningsleysi fra umhverfinu, jafnvel
storfjolskyldunni, sem getur birst i neikveedum vidbrégdum gagnvart barninu
(Mansell & Morris, 2004).

| framhaldi af athugun og greiningu barnsins ddlast foreldrar alla jafna
smatt og smatt meira jafnvaegi, eiga audveldara med ad horfast i augu vid fotlun
barnsins og adlagast breyttum adsteedum. Greiningin hefur vissa kosti i for med
sér, eins og ad gefa dkvedna skyringu 4 hegdun barnsins sem leysir foreldra
undan peirri tilfinningu ad peim hafi mistekist vid uppeldid, auk pess em hun
veitir aukinn adgang ad pjonustu og studningi (Mansell & Morris, 2004). Phelps
o.fl. (2009) benda & ad auk pess ad upplifa hindranir og erfidleika vegna
einhverfunnar, virdist margar fjélskyldur einnig finna meiri tengsl sin @ milli og
jakvaeda proun vid pad ad eiga barn med einhverfu. betta virdist sérstaklega eiga
vi0 ef félagslegur studningur er til stadar, baedi formlegur og 6formlegur, auk
bess sem margir leita styrks i trd sinni. Foreldrunum finnst peir ennfremur gegna
mikilvaegu hlutverki vid ad breida Ut bodskap og pekkingu um einhverfu og studla
ad auknum réttindum og Urbétum i pjénustu.

Altiere og von Kluge (2009) lysa pvi ad i gegn um leit sina ad Urreedum og
lausnum i framhaldi af greiningu afli foreldrar sér pekkingar og reynslu og verdi
oflugir talsmenn barna sinna. bad hafi i for med sér aukid sjalfstraust og
valdeflingu fyrir foreldrana. Samhlida pvi geta ny vinasambénd myndast vid adra
foreldra barna med roskun 3 einhverfuréfi og mikilveegur gagnkveemur
studningur og skilningur fylgir pvi. Sumum foreldrum finnst peir hafa tekid ut
aukinn persénulegan proska og kunna betur ad meta hid géda i lifinu en adur.
Aukid umburdarlyndi, sveigjanleiki og skilningur i gard annarra eru einnig nefnd,
sérstaklega peirra sem glima vid sérparfir. Sumum finnst peir finna aukinn innri

styrk og samband hjéna getur styrkst vid pessa reynslu, samskiptin & heimilinu i
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heild sinni og tengslin vid hin bornin. Ennfremur er lyst peirri von og gledi sem
reynslan feerir foreldrunum. Minnstu framfarir i proska barnsins geta feert peim
mikla gledi og von um betri framtidarhorfur (Altiere & von Kluge, 2009).

[ langtimarannsékn Gray (2002), par sem foreldrum barna med réskun &
einhverfuréfi { Astraliu var fylgt eftir um 8-10 &ra skeid kom fram ad eftir pvi sem
timar lidu fra greiningu upplifdu margar fjolskyldur gott timabil og jafnvaegi, po
ad oft veeru til stadar erfidleikar i tengslum vid skola eda adra pjénustu.
Vandamadl barnanna urdu oft vidradanlegri eftir pvi sem faerni peirra jokst i
félagslegum adstaedum, tilfinningastjorn og einbeitingu. Samskipti vid
storfjolskylduna og naerumhverfi botnudu, ymist vegna pess ad adrir
vidurkenndu fotlunina og skildu adstaedurnar betur eda vegna pess ad foreldrar
barnanna urdu sjalfséruggari i millitidinni og fengu meiri tru a feerni sina sem
foreldra, svo neikvaed afstada annarra trufladi pa sidur. Foreldrarnir 66ludust
einnig meiri satt gagnvart einhverfunni med timanum. Boérnin toku framférum i
broska og hegdun og foreldrar attu audveldara med ad skilja pau, samhlida pvi ad
draga ur vaentingum sinum um framfarir og arangur (Gray, 2002).

Pegar unglingsarin taka vid geta erfidleikarnir hins vegar aukist aftur,
samhlida kynproska og 66rum likamlegum proska, meiri haettu a flogavirkni og
auknum hegdunarerfidleikum barnanna. Hid sidastnefnda getur valdid
tilfinningalegu alagi 4 foreldra, sérstaklega arasarhegdun. begar fullordinsarin
nalgast fyllast margir foreldrar ahyggjum, sja fram a ad born peirra muni ekki
geta lifad sjalfstaedu lifi og kvida pvi ad ekki finnist videigandi busetu- og
atvinnuurraedi fyrir pau. Oft er 16ng bid eftir slikum Urreedum eda pau ekki til
stadar i heimabyggd. bessu fylgir mikil binding fyrir foreldra, sem purfa ad annast
bornin pegar skdlagongu sleppir og dhyggjur af pvi hverjir munu sja um pau

begar foreldrarnir falla fra (Gray, 2002).

2.3. islenskar rannséknir

Fjdlmargar rannséknir tengdar einhverfu hafa verid framkveemdar hér 3 landi

sem og vida annars stadar og i pessum hluta verdur fjallad um rannsdknir sem
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hafa beinst ad foreldrum barna med réskun a einhverfuréfi, lidan peirra og
adstaedur.

Fyrsta rannsékn sem gerd var & islandi 4 lidan foreldra barna med
einhverfu og reynslu peirra af pjonustulrreedum var framkvaemd af Hrefnu
Olafsdéttur (1991) ad tilstudlan Umsjonarfélags einhverfra og Barna- og
unglingageddeildar Landspitalans (BUGL). Urtakid var 22 foreldrar barna sem
feedd voru 1968 til 1985 og hofdu verid greind med einhverfu 8 BUGL. Lag8ur var
spurningalisti fyrir foreldrana i vidtali, par sem peir voru medal annars spurdir um
reynslu sina af greiningarferlinu og upplysingagjof um pjénustulrraedi, adsteedur
fjdlskyldunnar og lidan. Rumlega tvo ar héfou lidid fra pvi foreldra grunadi fyrst
ad ekki veaeri allt med felldu vardandi proska eda hegdun barnsins, par til
endanleg greining fékkst. Alls s6gdust 63% foreldranna ekki hafa fengid neinn
studning i frumheilbrigdis- eda félagspjonustu vegna gruns sins um pessi fravik.
Foreldrar téldu sig hafa porf fyrir meiri studningsurraedi, eins og leikskdéladvol,
adstod fra aettingjum og skammtimavistun. Einnig kom fram porf fyrir sambyli,
hvildarmoguleika fyrir foreldra og afpreyingu fyrir bérnin. Foreldrar 16gdu dhersu
a mikilvaegi pess a0 starfsfélk fengi pjalfun og freedslu um einhverfu og foreldrar
handleidslu og radgjof (Hrefna Olafsdéttir, 1991).

Arid 2006 framkvaemdi héfundur, 4samt Sélveigu Gudlaugsdéttur,
gedhjukrunarfraedingi og einhverfuradgjafa, rannsdkn par sem sendur var
spurningalisti til foreldra peirra barna sem greindust med réskun a einhverfurofi
a Islandi 4rin 2003 og 2004. Akvedid var ad afmarka rannséknina vid tvo artél pvi
bjoénusta og greiningarferli geta tekid breytingum a [6ngum tima og med pessu
moti var talid liklegra ad allir foreldrarnir hefdu fengid sem sambzerilegasta
bjénustu medan 4 athugun og greiningu stéd. A drunum 2003 og 2004 greindust
94 boérn, 74 drengir (79%) og 20 stulkur (21%) med réskun a einhverfurdfi a
Greiningar- og radgjafarstod rikisins. Bornin voru a aldrinum 2-18 ara pegar pau
fengu pa greiningu. Foreldrar barnanna voru spurdir um reynslu peirra af
greiningarferlinu, mat peirra a pjonustutrreedum, lidan peirra og systkina
barnanna. Auk pess var aflad upplysinga um bakgrunn og fj6lskyldutengsl

svarenda (Gudrun borsteinsdéttir, 2007).
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Alls barust svor fra 58% patttakenda og voru 62% peirra madur og 38%
fedur eda stjupfedur. | 79% tilvika var um foreldra drengja med réskun &
einhverfurdfi ad raeda og i 21% svorudu foreldrar stulkna, sem er sambaerilegt vid
kynjadreifingu baedi i pydinu og i hopi peirra sem fengu listann sendan.
Medalaldur barns vid greiningu var 4 ar og 9 manudir (stadalfravik=3,2) og
medalaldur vid utfyllingu listans var 7 ar og 8 manudir (stadalfravik=3,4). Flest
barnanna eda 38% peirra voru greind med deemigerda einhverfu, 33% med
o0dzemigerda einhverfu, 10% med Aspergersheilkenni, 13% med adrar gagntaekar
proskaraskanir og 6% med 6étilgreinda gagntaeka proskardskun (sama heimild).

[ nidurstddum kom fram ad ad fyrstu ahyggjur af hegdun eda proska
barnanna voknudu hja foreldrum i 75% tilvika og hja fagmonnum i 25% tilvika.
Stoér hluti foreldra eda 71% lystu pvi ad pegar peir leitudu til sérfraedinga med
ahyggijur sinar hefdi verid brugdist strax vid, 15% foreldra var sagt ad bida og sja
til og 8% fengu engin vidbrogd. beir sem fyrstir h6fdu ord @ ad um réskun a
einhverfurdfi geaeti verid ad reeda voru i 67% tilvika fagmenn en foreldrar voru i
minnihluta par eda 31% (n=89) (sama heimild). Svipadar nidurstodur komu fram {
rannsokn Sigridar Lou Jénsddttur, Evalds Seemundsen, Ingibjargar Sifjar
Antonsdéttur, Solveigar Sigurdardéttur og Daniels Olasonar (i prentun) medal
foreldra barna med greiningu a einhverfuréfi en par komu fyrstu dhyggjur af
proska barnanna oftast fram hja foreldrum eda i taeplega 79% tilvika en grunur
um einkenni einhverfu hja vaknadi frekar hja fagmonnum eda i 71% tilvika. betta
er i samraami vid umfjollun Altiere og von Kluge (2009) sem greint var fra hér ad
framan, pess efnis ad pé foreldrar taki oft fyrst eftir pvi ad eitthvad sé dvenjulegt
vi0 proska eda hegdun barnsins, sé ekki algengt ad peim detti einhverfa i hug.

pegar patttakendur i rannsékn héfundar og Sélveigar Gudlaugsdottur arid
2006 voru spurdir um greiningarferlid voru foreldrar almennt dnaegdir med
pjonustu Greiningarst6dvar medan & athugun stdd, baedi skipulag
athugunarinnar, viomoét starfsfélks vid foreldra og barn og fundinn par sem farid
var yfir nidurstodur athugunarinnar. begar foreldrar voru hins vegar spurdir um
mat peirra a tilfinningalegum studningi eftir ad athugun var lokid, kom i ljés ad
par fannst peim skorta & pjonustuna. RUm 70% meedra og teep 60% fedra téldu

sig hafa haft mesta porf fyrir studning medan bedid var eftir athugun eda medan
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a henni st6d. Ennfremur kom fram ad 21% fedra og 4% maedra téldu sig hafa
purft mestan studning stuttu eftir ad athugun lauk. Staerstur hluti fedra taldi sig
hafa haft mesta porf fyrir studning og radgjof vardandi hegdunarerfidleika
barnsins og upplysingar um pjonustu og studningsurraedi. Meirihluti maedra taldi
sig hafa purft a8 adstod fagadila vid ad vinna ur tilfinningalegri vanlidan. Hatt
hlutfall foreldra eda 93% maedra og 84% fedra voru sammala eda mjog sammala
peirri fullyrdingu ad pau hefdu upplifad aukid tilfinningalegt dlag vegna fotlunar
barnsins. Hvad vardar aukid likamlegt dlag voru 73% maedra og 47% fedra
sammala eda mjog sammala ad hafa fundid fyrir sliku. begar foreldrar voru
spurdir hvort peir hefdu upplifad aukid fjarhagslegt alag vegna fotlunar barnsins
sogdust 66% meedra hafa gert pad en 50% af fedrunum (Gudrun borsteinsdottir,
2007).

[ rannsoékn Sélveigar Gudlaugsdéttur (2002) voru tekin vidtdl vid 10 maedur
barna med einhverfu 4 slandi. Rannséknin leiddi i |j6s ad maedurnar upplifdu sig
oft einar i pvi ferli pegar fétlun barnsins kom i ljés. bzer skynjudu ad eitthvad var
athugavert vid proska eda hegdun barnsins en fengu litlar undirtektir hja 66rum
og var sagt ad engin astaeda veeri til ad hafa ahyggjur. begar greining einhverfu la
fyrir fundu maedurnar fyrir mikilli sorg en dkvednum létti lika, pvi par fengu paer
stadfestingu 4 grunsemdum sinum og eitthvad til ad byggja naestu skref 4. Sorgin
kom pé aftur og aftur, ekki sist pegar bornin urdu eldri og fylgdu ekki jafnéldrum
sinum i proska eda aféngum.

Oft purftu masdurnar ad berjast fyrir réttindum barna sinna og ekki var
sjalfgefid ad samfella veeri i pjonustu, t.d. @ milli skdlastiga. Maedurnar sau ekki
fram 4 ad hlutverk peirra sem umonnunaradilar barnanna myndi nokkurn tima
taka enda og baru kvidboga fyrir framtidarhorfum peirra. Maedurnar hofdu allar
ahyggjur af hvad yréi um bornin pegar paer sjalfar myndu falla fra. Pé maedurnar
gaetu oft raett ahyggjur sinar og lidan vid fedur barnanna, baru paer samt sem
adur einar meginabyrgd a umonnun og uppeldi barnanna og samskiptum vid
pbjonustukerfin. Maedurnar voru & sama tima medvitadar um naudsyn pess ad
hugsa um eigin parfir og ad binda lif sitt ekki of mikid vié bornin. baer voru engu
ad sidur tregar vid ad saekja um pjénustu og studningsurreedi til ad minnka alagid

a heimilinu og fannst pad gefa til kynna ad paer rédu ekki vid umdnnun barnanna.
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paer lystu allar mikilli veentumpykju i gard barnanna og paer tilfinningar
yfirskyggdu alla adra paetti i umraedu um krefjandi umoénnun peirra. Maedrunum
fannst pessi mikla vaentumbpykja sem paer baru til barna sinna endurgoldin a
marga vegu, t.d. med pvi hversu mikinn proska og laerdém peim fannst paer geta
dregid af reynslunni (Sélveig Gudlaugsdadttir, 2002).

Allar maedurnar lystu pvi hvernig peaer og fjolskyldan einangrudust vegna
hegdunar barnsins, vinir haettu ad koma i heimsdékn og peer gafust upp a ad
heimsaekja adra. Peim var tidraett um naudsyn pess ad rjufa pessa einangrun og
leitudu ymissa leida i pvi sambandi, par 8 medal uti & vinnumarkadinum eda i
nami. Gagnkveemur studningur fra 6drum foreldrum i sému adstaedum var
mikilvaegur og par mattu maedurnar skilningi sem peim fannst skorta 4 annars
stadar. Madrunum fannst paer maeta litlum studningi fra fagfolki i
greiningarferlinu og eftir ad greining |a fyrir. Peim fannst oft eins og ekki vaeri
hlustad a foreldrana eda tekid mark a peim og raeddu mikilvaegi pess ad syna
foreldrum og pekkingu peirra & bérnunum meiri skilning og viréingu af halfu
fagfolks (sama heimild).

Mikilvaegi pess ad seetta sig vio fotlunina og horfast i augu vidé ad hun veeri
avilong var dberandi. Madrunum fannst 6llum ad pessi reynsla hefdi breytt
vidhorfum peirra til betri vegar, t.d. vaeru paer skilningsrikari en d4dur i gard
foreldra sem aettu erfitt med ad hemja hegdun barna sinna i margmenni.
Maedurnar voru stoltar af hverju framfaraskrefi i proska barna sinna og litu a pau
sem sigur. Margar peirra voru uppteknar af pvi ad boérn peirra nytu virdingar sem
manneskjur og ekki vaeri einblint a fétlun peirra. baer attu allar sameiginlegt ad
hafa fundid gremju sinni og reidi Utras vid ad berjast fyrir réttindum barna sinna
og kimnigafa var algengt vopn peirra til ad gera adstaedur beerilegri, t.d. med ad
sja hid spaugilega vid hegdun barnanna pegar einkenni einhverfu voru synileg
(sama heimild).

Eins og ad framan er greint virdast foreldrar barna med réskun a
einhverfurdfi bua vid meiri alag og streitu en foreldrar annarra barna. Skortur a
gagnkvaemni i samskiptum vid bornin, hegdunarerfidleikar og krefjandi umdnnun
virdast skipta par mali. Foreldrar finna stundum fyrir skilningsleysi fra umhverfinu

og einangrun, auk pess sem fétlun barnsins dregur ur moguleikum fjélskyldunnar
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til deegradvalar eda patttoku i samfélaginu nzer og fjeer. Foreldrar geta upplifad
adsteedurnar a olikan hatt og makasambandid bedié hnekki af pvi alagi sem til
stadar er. barfir fedra og maedra eru oft élikar og mikilvaegt ad hafa pad i huga
vid skipulag a studningi og pjénustu. Innri styrkur og bjargrad skipta einnig mali
og radgjof og studningur fra pjonustuadilum, storfjolskyldu og 66rum foreldrum
getur dregid ur alagspattum og audveldad foreldrum ad takast a vid adsteedur
sinar. Nidurstodur islenskra rannsékna hafa ad miklu leyti samhljém vid paer
erlendu og endurspegla mikilvaegi pess ad stydja vid foreldra barna med roskun a
einhverfurdfi beedi i addraganda greiningar og a 6llum stigum pjénustu eftir ad
henni lykur. | naesta kafla verdur fjallad um hépastarf, rannséknir & pvi og ahrif
bess ad deila reynslu sinni og tilfinningum med 6drum sem stadid hafa i somu

sporum.
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3. Hopastarf

Hopastarf eda hdopavinna undir leidsogn fagmanns er vel pekkt adferd til ad
adstoda folk vid ad takast a vid adstaedur sinar og um margt 6lik
einstaklingsvidtolum. Hér verdur fjallad um hdpastarf, sogu pess og skilgreiningar
a hépastarfi, farid yfir pau ferli sem eiga sér stad innan hdpastarfs, kosti pess og
galla og hvert hlutverk hépstjérans® er. Ad sidustu verdur sagt fra rannséknum &
hopastarfi med foreldrum barna med roskun a einhverfuréfi eda dnnur fravik i
proska eda hegdun.

Vidbrogd folks pegar pad tekst a vid afleidingar erfidrar lifsreynslu eda
annarra adstaedna sem setja mark sitt a lidan pess og sjalfsmynd eru
mismunandi. Sumir leita sér adstodar med reglulegum vidtélum hja
sérfraedingum til pess ad vinna ur reynslu sinni og byggja sig upp a nyjan leik.
Adrir finna styrk i pvi ad hitta fyrir adra sem hafa stadid i svipudum sporum og
deila reynslu sinni og upplifun med peim. Hépastarf sameinar badar pessar
nalganir, p.e. studning og radgjof sérfraedingsins annars vegar og fra
einstaklingum med sambzerilega reynslu hins vegar (Doel, 2006). Rannsdknir a
hopastarfi og drangri pess hafa bent til ad patttaka i sliku starfi geti hjalpad
einstaklingum til ad horfast i augu vid reynslu sina og 606last aukinn skilning &
henni. Medlimir hépsins deila reynslu sinni med 66rum sem pekkja af eigin raun
pad sem lyst er og sa gagnkvaemi studningur og virding sem medlimir hdpsins
syna hver 6drum eflir proska hvers og eins og feerni hans til patttoku i
samfélaginu (Doel, 2006).

Hopastarf er ennfremur vel til pess fallid ad afla pekkingar og skilnings a
adsteedum fblks og reynslu pess, par sem margir eru til frasagnar um paetti sem
sameiginlegir eru med hédpmedlimum. Uppbygging og markmid hdpa eru hins

vegar mismunandi eftir pvi hvers edlis peir eru, pé akvednir grunnpaettir séu til

"'{ ensku er talad um group leader og hér er hugtakid hdpstjori notad en med pvi er &tt vid
leidbeinanda eda medferdaradila i hdpastarfi.
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stadar i hverjum hépi. Pessir grunnpaettir vega mispungt, t.d. eftir pvi hvort
hopastarfid er fyrst og fremst midad ad pvi ad veita viokomandi adilum radgjof
eda fraedslu og upplysingar. Hopastarf getur einnig beinst ad pvi ad veita
medlimum hépsins félagslegan studning eda styrkja pa til patttoku og adgerda i
félagsumhverfi sinu. Af pessu leidir ad hlutverk hopstjérans er einnig breytilegt

eftir pvi hver tilgangur hépastarfsins er (Doel, 2006).

3.1. Sogulegt yfirlit

Saga hépastarfs hofst seint 4 19. 6ld og mikil préun hefur att sér stad allt til
dagsins i dag, sem medal annars tengist adstaedum og breytingum i pjodfélaginu
hverju sinni. Fyrst um sinn var hdépastarf hugsad sem leid til ad veita storum
hopum félks fraedslu og upplysingar, eins og i starfi Jane Addams med fataekum
og innflytjendum i Chicago. Starfsemin folst i pvi ad uppfreeda félk um atridi eins
og hreinlaeti, naeringu og lifsgildi, i pvi skyni ad leidrétta hegdun pess og adlaga
betur ad samfélaginu. betta hélst i hendur vid pjédfélagsbreytingar sem attu sér
stad a pessum tima med aukinni idnvaedingu og kolludu a meiri félagslega
medvitund og menntun (Northen & Kurland, 2001; Gladding, 2003).

Hdépastarfi 6x fiskur um hrygg og eftirfarandi skilgreining a hépastarfi kom

fram 4 alpjédaradstefnu félagsrddgjafa arid 1935:

Hopastarf ma skilgreina sem laerdomsferli sem leggur aherslu a 1) proska
og félagslega adlogun einstaklings i gegn um sjalfbodapatttdku i hopastarfi
og 2) ad nota petta starf sem leid til ad nd félagslegum markmidum. pad
snertir pvi baedi proska einstaklingsins og félagslegar Grbaetur ... A bak vid
betta liggur su alyktun ad einstaklingsvoxtur og félagsleg markmid séu
natengd og had hvert 6dru, ad einstaklingar og félagslegt umhverfi peirra
séu jafn mikilvaeg (Northen & Kurland, 2001, bls. 9).

Pegar leid a 20. 6ldina jokst pekking og vitund fagmanna um medferdargildi
hopastarfs og aherslan faerdist smam saman fra freedslu- og
leidbeiningahlutverkinu. Eftir pvi var tekid ad medlimir hépanna syndu hver
60rum aukna umhyggju med timanum og hofdu jakvaed ahrif hver 4 annan. beer
hugmyndir komu m.a. fram ad hépurinn sem heild vaeri annad og meira en

einingarnar sem mynda hann. Farid var ad nota hopastarf i auknum maeli a
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geddeildum spitala og pad potti kostur ad pad sparadi tima og fyrirhdfn med pvi
ad veita fraedslu og hvatningu til margra adila i einu. | kring um arid 1930 var
farid ad rannsaka hdpastarf i auknum maeli sem jék & virdingu og vidurkenningu a
ahrifum pess (Gladding, 2003).

Ymsir freedimenn 16gdu til mikilvaegan kenningarfraedilegan bakgrunn inn
hépastarf, baedi innan félagsradgjafar og utan. | peim hépi var John Dewey en
hugmyndir hans um fraedslu og lausnamidud ferli héfdu mikil ahrif & vinnu med
hdpa og hafa stadist timans tonn (Northen & Kurland, 2001). Gertrude Wilson var
einn af frumkvodlum hopastarfs i félagsradgjof a fjérda aratug sidustu aldar.

Wilson lysir hopastarfi sem adferd par sem

félagsleg ferli eru notud a skapandi hatt. Um er ad raeda ferli og adferd par
sem hoépurinn verdur fyrir ahrifum hépstjérans sem medvitad styrir
samskiptunum i att ad aeskilegum markmidum ... Markmidin sem stefnt er
ad med hopastarfi eru baedi einstaklingsmidud og félagsleg, ad pvi leyti ad
hopastarfid felst fyrst i pvi ad hjalpa einstaklingum ad taka patt i
hoptengslum sem efla pa til ad verda virkari félagsverur og i annan stad til
ad hjalpa hépnum i heild sinni til ad na takmarki sem er mikilvaegt fyrir voxt
og proska lydraedislegra pjodfélags (Smith, 2004).

Hugmyndir um hdépastarf maettu pé akvedinni andstédu a pessum tima
enda fdlst félagsradgjof naer eingdngu i einstaklingsvinnu par sem aherslan var &
vandamal einstaklingsins og innri orsakir peirra. SU hugmyndafraedi atti djupar
raetur i kenningum um salgreiningu (Smith, 2004).

Vinszaeldir og notkun hdpastarfs héldu afram ad aukast eftir pvi sem leid a
20. 6ldina en a 8. aratugnum kom fram mikil gagnryni 4 pad og hina neikvaedu
patti sem i hépastarfi geta falist. betta gerdist i framhaldi af pviad & 7. og 8.
aratugnum hafdi ymiskonar nybreytni komid fram i hépastarfi i samraemi vid pa
hugmyndafraedi sem pa ruddi sér til rams um aukid frelsi i hattum og
samskiptum. Hinum auknu vinsaeldum hépastarfs hofdu ekki fylgt leidbeiningar
eda leidarljéos um hvernig stadid skyldi ad hépastarfi, hvorki vali i hépana né
hdpstjorn og eftirliti med ahrifum eda geedum hépastarfs var abdtavant. Raett var
um skadleg ahrif sliks starfs og til deemis bent a pad afl sem hdpurinn getur haft

yfir medlimum sinum og knuid pa til ad haga sér samkvaemt vilja hdpsins.
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Rannsoknir @ hopastarfi, sem jukust einnig til muna a attunda aratug 20.
aldarinnar, bentu medal annars til pess ad élikar adferdir hopstjéra hefdu ahrif &
hvernig einstaklingum vegnadi i hépastarfi. Leitast var vid ad samrama sem mest
vinnubrégd hopstjora og aukin ahersla var 16gd a fraedilega pekkingu og
sidareglur fyrir pa sem beittu hépastarfi i vinnu sinni (Gladding, 2003).

Smdam saman komu fram skyrari hugmyndir og skilgreiningar & mismunandi
tegundum hdpastarfs, hlutverkum einstaklinga innan hdpa og peim ferlum eda
drifkroftum (dynamics) sem eiga sér stad innan hdpsins. Aukin dhersla var |6gd &
mikilvaegi pess ad hafa skyr leidarljos um myndun og samsetningu hépa og
styringu peirra. Hépastarf er i dag vidurkennd medferd, byggd a aukinni
fagmennsku, fijiolmérgum rannsdknum og dakvednum sidareglum t.d. um hlutverk
hdépstjorans. beim hefur fj6lgad mjog sem nota hopastarf i fagi sinu og sérhaefing

hefur einnig aukist medal peirra sem pad gera (sama heimild).

3.2. Skilgreiningar a hdopastarfi

Skilgreiningar & hépastarfi eru margskonar og hafa tekid verulegum breytingum i
timans ras en i seinni tid hefur dherslan verid aukin a patt fagmannsins og
mikilvaegi faglegrar pekkingar og reynslu. Samtok sérfraedinga i hdpastarfi (The
association for specialists in group work, ASGW) sendu eftirfarandi skilgreiningu

fra sér arid 2000:

Hopastarf er viofedm fagleg nalgun sem felur i sér beitingu pekkingar og
faerni i hépumhverfi til ad adstoda hop folks til ad na i sameiningu
sameiginlegum markmidum, sem geta verid personuleg eda vinnutengd.
Markmid hopsins geta falid i sér ad ljuka starfstengdum verkefnum,
menntun, persdnulegan proska, lausnir persénulegra vandamala eda
medferd gedraenna eda tilfinningalegra erfidleika (Gladding, 2003, bls. 3).

Hopastarfi er oft skipt i flokka eftir pvi hvada markmid eru hofd ad
leidarljosi i starfinu. Samkvaemt Gladding (2003) er oftast um fjéra meginflokka
hoépstarfs ad raeda.

Fyrsta flokkinum tilheyra hépar sem adallega gegna fraedslu- eda

upplysingahlutverki (psychoeducational groups). Markmid peirra er bzedi ad auka
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a pekkingu folks og breyta vidhorfum pess eda gildismati. Hopar af pessu tagi
geta verid i forvarnaskyni, haft proskandi ahrif, eflt feerni viokomandi til ad takast
a vid adsteedur sinar og studlad ad framforum eda bata, til deemis ef 1élegt
sjalfstraust eda vanvirkni er til stadar.

[ 68ru lagi er um ad raeda verkefnamidada hopa (task/work groups). beir
auka a skilvirkni og arangur pegar leysa parf verkefni sem hépur félks kemur ad.
Oft er um ad reeda sjalfbodalidahdpa, umraeduhdpa, skipulagshdpa og slikt. beim
er ekki etlad ad breyta lidan eda vidhorfum einstaklinganna sem pa mynda,
heldur eingdngu leysa verkefni.

Hopar sem fela i sér radgjof (counseling groups) tilheyra pridja flokkinum.
par er aherslan & hegdun og proska hvers medlims hdpsins og breytingar par a. |
hopastarfi af pessu tagi er [6gd mikil ahersla & samskiptin milli einstaklinganna,
sérstaklega vid a0 finna lausn vandamala sem peir glima vid. Slikir hdpar henta
vel einstaklingum sem upplifa erfidleika af einhverju tagi sem fraedsla ein og sér
leysir ekki.

Fjordi flokkurinn felur i sér hdpa sem gegna medferdarhlutverki og
enduruppbyggingu (psychotherapy groups). bar er tekist a vid langvarandi
persénuleg vandamal folks, sem gengur illa ad adlagast i lifinu og hefur til deemis
lengi glimt vid alvarlega salreena erfidleika. Hopastarf af pessum toga er pannig
oft notad i medferd folks med gedraen vandamal.

A pad hefur verid bent ad erfitt getur reynst ad fella hépastarf undir eina
flokkun eda skilgreiningu, pvi sami hopurinn getur gegnt fleiri en einu hlutverki.
Adrar skilgreiningar @ hopastarfi hafa pvi litid dagsins ljés, m.a. hja Doel og
Northen og Kurland, par sem reynt er ad taka tillit til mismunandi patta eins og
samsetningar hépanna eda hvernig peir starfa. Doel (2006) bendir t.d. 8 ad
hopastarf geti verid freedandi og 4 sama tima veitt studning eda radgjof.

SU umfjollun sem hér fer & eftir midast fyrst og fremst vid hdpastarf sem
felur i sér radgjof eda medferd, enda beinist su rannsékn sem ritgerd pessi fjallar

um ad sliku hopastarfi.
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3.3. Ferli hopa og drifkraftar innan peirra

Faglegt hdpastarf er frabrugdid einstaklingsmedferd a pann hatt ad par geta
skapast adstaedur fyrir folk i erfidum adstaedum ad hitta fyrir adra sem eru i
somu sporum og pekkja erfidleikana af eigin raun. Med pvi ad raeeda malefni sin
innan hopsins geta patttakendur fengid meiri endurgjof a tilfinningar sinar,
skodanir og reynslu, auk pess sem hépurinn getur lika gegnt pvi hlutverki ad vera
eins konar fyrirmynd i félagslegu samhengi og efla félagsfeerni patttakendanna.
patttakendur hlusta hver 4 annan og geta komid med uppbyggilegar
athugasemdir. Leitast er vid ad hafa andrumsloftid stydjandi og ad félk saeki styrk
i reynslu hvers annars. Samheldni innan hépsins er pvi mikilvaeg og peim mun
likari sem hépurinn er innbyrdis, pvi fyrr myndast hdn (Randall & Wodarski,
1989).

Margt hefur verid raett og ritad um hvernig hdpurinn préast med timanum og
hvada ferli hann gengur i gegn um samhlida pvi, allt fra pvi medlimir hans hittast i
fyrsta sinn og par til hdpastarfinu lykur. Einn af peim er Tuckman, sem kom fram

med eftirfarandi kenningar um mismunandi stig hdpastarfs arid 1965:

1. Médtunarstig (Forming), par sem samskipti einkennast af 66ryggi og
kurteisi, félk reynir ad stadsetja sig innan hdpsins, kynnast og proéfar sig
afram gagnvart hvert 6dru

2. Agreiningsstig (Storming), par sem skodanir félks koma betur i 1jés,
agreiningsmal verda skyrari, dkvedin samkeppni 4 sér stad innan hdpsins
og folk er épolinmdtt og gagnrynid hvert 4 annad

3. Umradustig (Norming), bar sem skodanaskipti verda virkari og meiri
samheldni 4 sér stad innan hdpsins, folk leitar leida til ad vinna saman

4. Arangursstig (Performing), par sem samheldnin er ordin enn meiri,
samskiptin sveigjanlegri, lausnamidadar nalganir eru i fyrirrimi og folk
leitast vid a6 nd markmidum hépsins (Gladding, 2003).

Arid 1977 baettu Tuckman og Jensen vid 5. stiginu, Lokastigi (Adjourning)
sem felur i sér hvad & sér stad innan hdpsins pegar hilla fer undir lok
hopastarfsins. Pa eru medlimirnir oft tvistigandi um adskilnadinn fra hépnum,
leidbeinandanum og hinum medlimunum. betta stig felur i sér nytt upphaf, pvi
hver og einn innan hépsins hefur ekki einungis kynnst hinum medlimum hans,

heldur einnig 608last dypri skilning a sjalfum sér. Pad veganesti fylgir honum
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afram ut i lifid (Gladding, 2003). Northen og Kurland (2001) benda 4 ad stigin
geta haft ahrif hvert a annad, pad sem gerist 4 einu stigi hefur ahrif a ferlid og
innihaldid @ naesta stigi.

Sambhlida pvi ad skoda hvernig hépurinn og tengslin innan hans breytast
eftir pvi sem félk kynnist betur hafa freeimenn einnig beint sjénum sinum ad pvi
hvada 6fl eru ad verki innan hépsins og hvad einkennir samskipti og tengsl
hdopmedlima. Drifkraftarnir (dynamics) sem geta att sér stad innan hépsins hafa
verid morgum hugleiknir. Northen og Kurland (2001) fjalla um hvernig akvednir
kraftar losna ur leedingi sem geta leitt til breytinga og hafa medferdarlegt gildi
fyrir medlimi hdpsins. Peir geta hvatt til persénulegs proska og aukinnar faerni i
samskiptum og félagslegrar patttoku fyrir pa sem eru medlimir i hépnum.
Algengast er ad drifkroftum (dynamics) sé skipt i flokka og hér er studst vid
skiptingu sem felur i sér 10 flokka, sja nanar 8 mynd 1.

Hinn gagnkvaemi studningur (mutual support) innan hépsins dregur ur
kvida og hvetur til persénulegs proska. Hlutdeild (cohesiveness) myndast innan
hopsins, sem felst i gagnkvaemri vidurkenningu, hollustu og trausti hvert til
annars. Gadi pessara tengsla (quality of relationships) hvetja til aukins proska
einstaklingsins, par sem samskiptin fela i sér blondu af studningi og dskorun.
Medlimir hépsins upplifa ad adrir hafa gengid i gegn um svipada reynslu og
tilfinningar (universality), sem eykur sjalfstraust peirra og dregur Ur ad peim
finnist peir einangradir. Vid ad heyra hvernig adrir hafa tekist a vid erfidleika sina
getur folk fundid til vonar og bjartsyni (sense of hope) um ad lausnir séu til stadar
(Northen & Kurland, 2001).

A sama tima styrkist sjalfsmynd félks vid ad finna ad pad hefur hlutverki ad
gegna i hépnum vid ad veita 68rum studning og radgjof og fa slikt til baka fra
beim (altruism). Tranadurinn og traustid innan hdpsins gera hdpastarfid ad
kjornum vettvangi til ad 6dlast nyja pekkingu (acquisition of knowledge and skills)
og profa sig afram med hana i 6ruggu umhverfi. Margs konar sjénarmidum er
varpad fram og medlimir hdpsins nota hver annan til ad bera saman tilfinningar,
skodanir og stadreyndir (reality testing). Oft er meira hvetjandi ad gera slikt
innan héps en fa endurgjof fra einungis einum fagadila eins og pegar um

einstaklingsmedferd er ad raeda. bad getur dregid Ur kvida og vanmaetti folks ad
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tja sig um tilfinningar sinar medal folks sem sampykkir paer, samhlida pvi ad leysa
ur leedingi krafta til ad na markmidum sinum (catharsis). Pessi samskipti,
endurgjof og studningur sem a sér stad innan hdpsins hjalpar medlimum hans ad
haga sér i samrami vid vantingar hdpsins (group control), sem yfirfeerist yfir a
hid daglega lif vibkomandi og getu hans til ad hafa stjérn a tilfinningum sinum

(Northen & Kurland, 2001).

Gagnkvaemur
studningur
Mutual
Tagml.lald Support Hlutdeild
hépsins

Cohesiveness
Group control

i hrei Ga0i tengsla
Innri hreinsun .
Catharsis Quqllty of
\ / relationships
Drifkraftar
/ omamies \
Veruleikaprofun Sarlnelglnle.gar
askoranir
Reality testing -
bekking og
faerni Von

Knowledge and
skills

A sense of hope
Samhjalp
Altruism

Mynd 1. Drifkraftar sem koma fram i hdpastarfi, skv. Northen og Kurland (Northen &
Kurland, 2001)

Hvernig sem hdpurinn er gerdur eda byggdur upp ma segja ad
meginmarkmid med hdpastarfi sé ad medlimir hépsins deili reynslu sinni 8
markvissan hatt. Med pvi sé stefnt ad pvi ad efla proska einstaklingsins sem mest
og feerni hans til patttéku i samfélaginu og hafa pannig styrkjandi ahrif a

samskipti hans vid umhverfi sitt. Afrakstur hépsins er staerri og meiri en
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samanlagt framlag medlima hans vegna pess samspils sem a sér stad a milli

folksins (Northen og Kurland, 2001).

3.4. Skipulag hopastarfs

Eins og fram kom i yfirlitinu um ségu hdpastarfs komu upp gagnrynisraddir a 8.
aratug sidustu aldar sem bentu 4 galla og jafnvel skadsemi hdpastarfs. betta
leiddi til pess ad gerdar voru auknar krofur um faglegan buning hdpastarfs, par
med talid menntun og forsendur peirra sem leiddu hépastarf og gefnar ut
sidareglur og leidbeiningar um hvernig best vaeri ad haga pvi. Ymislegt getur
valdid pvi ad hopastarf renni Ut i sandinn eda skili ekki naegilegum arangri, til
daemis slakur undirbuningur, atok eda erfid samskipti innan hdépsins eda
reynsluleysi hépstjérans og mikilvaegt er ad reyna ad fyrirbyggja sem mest af
sliku (Gladding, 2003; Doel, 2006).

Arangur af hépastarfi byggir ad stérum hluta & pvi hversu itarlega og a hve
faglegum grunni pad er undirbuid. Algengasta astada pess ad hopastarf skili ekki
tileetludum arangri fyrir pa sem par taka patt, er su ad reynslu, fagmennsku eda
undirblningi hafi verid abétavant eda slikt jafnvel ekki til stadar (Jacobs, Masson
& Harvill, 1998). | kafla 3.6. verdur nanar fjallad um hlutverk hépstjérans i pessu
samhengi en hér verdur farid yfir mikilveegi undirbunings.

Gladding (2003) bendir & mikilvaegi pess ad skoda hverjar forsendur eda
markmid hépastarfsins eru, hvers vegna er porf 8 pvi og hvers vegna er til pess
stofnad. Edli hépsins og parfir peirra sem par eru medlimir hefur ahrif 4 hvada
nalgun eda kenningum er unnid Ut fra i hdpastarfinu, hversu oft hépurinn hittist,
vid hvada adsteedur og hve fjolmennur hann a ad vera. Ennfremur kemur fram
hja Doel (2006) ad askilegt sé ad bua vid velvilja og studning vinnuveitenda og
samstarfsadila, sem getur m.a. audveldad kynningarstarf &8 hopastarfinu og
urlausn hindrana sem upp kunna ad koma.

[ mérgum tilvikum eru fyrirfram dkvedin umraeduefni & hverjum fundi en
haegt er ad bregda Ut af pvi, ef annad kemur upp sem er meira adkallandi ad
raeda um. Bent hefur verid 4 mikilvaegi pess ad hafa umraeduefnin ekki of morg,

heldur gaeta pess ad naegilegt svigrum sé til stadar til ad fara itarlega i hvert
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beirra og auka likurnar a pvi ad umraedurnar hvetji folk til umhugsunar og séu
leerdémsrikar (Jacobs, Masson & Harvill, 1998). | pessu samhengi er talid
mikilvaegt ad hépstjorinn hafi goda pekkingu @ markmidum hépastarfsins,
uppbyggingu hépsins og hvada hindranir geta mogulega verid i veginum fyrir
arangri. Samsetning hdpsins og forsendur og vilji folks til ad taka patt i hdpastarfi
geta haft mikid ad segja um hversu mikill arangur naest af starfinu. bvi getur verid
aeskilegt ad akvedid forval eigi sér stad fyrst, t.d. med vidtdlum vid einstaklingana
eda hopinn i heild sinni, pegar pad 4 vid, eins og i medferdar- eda
radgjafarhépum (Gladding, 2003).

Haegt er ad fara ymsar leidir vid ad velja i hépa og byggjast paer 8 stérum
hluta a pvi hvers konar hdpa er um ad raeda. Ef hopurinn er of élikur innanbords
getur farid svo ad medlimir hans tengist hver 68rum ekki naegilega vel og
agreiningur verdi innan hans. Hins vegar skapast su haetta 8 méti ef hépurinn er
of einsleitur, ad ekki komi naegilega fjdlbreytt vidhorf fram i umraedunum, sem
dregur ur teekifaerunum til ad leera af élikum sjéonarhornum hinna (Randall &
Wodarski, 1989). Talid er veenlegra til arangurs ad hafa hépa frekar einsleita
begar um er ad reeda folk sem glimir vid afmorkud vandamal og porf er a

studningi og rddgjof (Gladding, 2003).

3.5. Hlutverk medlima hépsins

Folk gegnir mismunandi hlutverkum i einkalifi og starfi og sama 4 vid um
hopastarf. Capuzzi og Gross (i Gladding, 2003) benda 4 ad gagnlegt geti verid ad
skoda pessi mismunandi hlutverk ut fra ahrifum peirra eda virkni. Pannig geta
sumir tekid a sig hlutverk sem studlar ad uppbyggingu hdpsins, t.d. med pvi ad
spyrja adra ut i peirra reynslu og hvetja til skodanaskipta. Slik hlutverk eru
gagnleg a pvi stigi pegar medlimir hdpsins eru ad kynnast. Adrir fara inn i hlutverk
pess sem vidheldur hépnum og eykur a vellidan medlima hans. bessir adilar eru
oft i hlutverki malamidlarans i hépnum, grinistans eda eru hvetjandi i gard hinna
og studla ad jafnvaegi innan hdpsins. Aftur 8 maéti eru adrir i hlutverkum sem

vinna beinlinis gegn hépnum og einingunni innan hans. beir geta verid neikvaedir,
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ymist einradir i umraedunum eda dregid sig alveg i hlé, radist a skodanir annarra
eda sifellt sott i vidurkenningu a sinum eigin skodunum.

beir sem hafa tilhneigingu til ad taka yfir umradurnar eru oft dmedvitadir
um pad, segja fra i I16ngu og itarlegu mali, endurtaka sig gjarnan og framlag peirra
hefur takmarkad gildi fyrir hina i hdpnum. Stundum er pad til ad leyna eigin
00ryggi efa ganga i augun a hdpstjéranum og hinum medlimum hépsins med pvi
ad lata i ljos skodanir sinar og pekkingu. Adrir reyna ad taka yfir stjérnina i
hépnum og draga ur gildi hopstjérans. Framkoma sumra einkennist af neikvaedni
eda motstédu @ medan adrir hafa truflandi ahrif 3 hdpastarfid med pvi ad koma
sifellt med spurningar eda athugasemdir sem eru hdpastarfinu dvidkomandi.
Hinir sidastnefndu geta ymist verid ad draga ad sér athygli eda reyna émedvitad
ad komast hja pvi ad raeda um eigin malefni. Hafa ber i huga ad pau hlutverk sem
hafa i for med sér ad vidhalda hépnum eda auka 3 vellidan hinna, geta einnig
falid i sér hindranir. pad a til deemis vid pegar einhver tekur a sig hlutverk
bjargveettarins, sem sifellt hughreystir hina og sannfaerir pa um ad allt muni fara
vel ad lokum. Slik framkoma getur haft 6fug ahrif og hinir hépmedlimirnir
upplifad ad talad sé nidur til peirra (Jacobs, Masson & Harvill, 1998).

Pess ber ad geta ad hins vegar skarast pessi hlutverk oft og fair gegna bara
einu peirra. Doel (2006) bendir & ad pad beri ad varast ad einblina um of 4 pessa
flokka, pvi pad gefi of einfalda mynd af einstaklingunum sem um er ad raeda. b6
er talid seskilegt ad hdpstjorinn sé medvitadur um ad pessi hlutverk geti verid
hamlandi fyrir hépinn og kunni ad bregdast vid peim pannig ad pad sé

einstaklingunum og hépnum til géda.

3.6. Hlutverk hopstjorans

Eins og fram hefur komid eru hépar misjafnir ad uppbyggingu og markmid peirra
ymiskonar. Peir ganga i gegn um akvedin ferli medan a hépastarfinu stendur,
medlimir peirra gegna mismunandi hlutverkum og samspil peirra @ milli studlar
ad ymsum breytingum a lidan peirra og hegdun. barfir hdpsins og
einstaklinganna innan hans eru pvi breytilegar, baedi eftir edli hdpsins og

timasetningu i hopastarfinu.
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Bent hefur verid a mikilvaegi pess ad hafa ofangreinda paetti i huga vid val 4
hopstjora, sem og faglega pekkingu og faerni vidkomandi og persénulega paetti
hans. Gladding (2003) nefnir i pvi samhengi ad hopstjorar hafa élika teekni og
adferdir vid nalgun sina, sem aeskilegt er ad taka tillit til ekki sist ut fra
samsetningu hdpsins. betta er talid mikilvaegt i pvi ljosi ad hopstjérinn getur
gegnt meginhlutverki i hdopastarfinu, stutt hopinn vié ad skipuleggja sig og prdast
og adferdir hans til pess geta haft bein dhrif 8 hegdun medlimanna og pa
drifkrafta (dynamics) sem eiga sér stad innan hépsins. Hlutverk hépstjorans er
ekki sidur mikilveegt vid ad haga starfi hdpsins eftir pvi & hvada stigi hann er og
hvada kraftar eru ad verki innan hépsins hverju sinni.

Med pvi ad pekkja vel pau hlutverk sem medlimir hépsins fara i og hvernig
pau hlutverk geta baedi studlad ad vexti hdpsins eda hamlad honum, getur
hopstjorinn brugdist vid peim a videigandi hatt og styrt umreedum pannig ad
hépurinn i heild og hver einstaklingur innan hans graedi a8 pvi (Jacobs, Masson &
Harvill, 1998). Rannsékn Waterhouse (1978) fjalladi m.a. um paer ymsu hindranir
sem hopstjorar geta meett og dregid Ur vaegi peirra eda arangri hdpastarfsins. Oft
er reynt ad draga vald peirra i efa og reyna a morkin i hépnum. Til ad koma i veg
fyrir slikt er oft betra ad hafa fyrirfram dkvednar hugmyndir um umraduefni eda
verkefni fyrir hépana. Slik verkefni parf ad undirbua vel og ekki nota &
handahofskenndan hatt.

Stundum leida tveir fagmenn sama hdpastarfid og deila hlutverki og abyrgd
hopstjorans i sameiningu. Slikt getur verid kostur og hépstjorarnir veitt hvor
0drum studning ef hindranir eru i hdpastarfinu af pvi tagi sem lyst hefur verid ad
framan. beir geta einnig verid eins konar fyrirmyndir fyrir medlimi hépsins, t.d.
hvad vardar samskipti og urlausn agreiningsmala. Endurgjofin sem medlimir
hopsins fa getur ordid meiri og haft aukid vaegi pegar hin kemur fra tveimur
adilum. Hopstjérarnir geta einnig veitt hvor 68rum endurgjof ad fundunum
loknum og speglad upplifun sina af hdpastarfinu sin & milli. Zskilegt er talidé ad
hopstjorarnir samraemi vinnubrdgd sin vel og peir séu ekki i samkeppni sin @ milli
um vold eda ahrif innan hépanna (Gladding, 2003).

Mismunandi hépar kalla a dlika stjérnunarhaetti i hopastarfi. Bent hefur

verid a mikilvaegi studnings og umhyggju af hendi hdpstjorans pegar hépar eru
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medferdar- eda radgjafarmidadir en stundum parf lika ad skapa ramma og koma
med athugasemdir eda abendingar til medlima hépsins. Oft 4 tidum byrjar
hopstjorinn starfid 4 pvi ad einbeita sér ad tengslum hépmedlimanna og styrkja
samskiptin milli peirra. A sidari stigum, pegar folk er ordid afslappadra og
oruggara gagnvart hvert 6dru, faerist aherslan i auknum meeli ad tilfinningum og
lidan hvers og eins og umraedum um slikt. Par gegna medlimir hépsins mikilveegu
hlutverki vid ad koma fram med ny sjonarhorn og abendingar hver til annars
(Gladding, 2003).

Doel (2006) fjallar um sidfraedi hdpastarfs og mikilvaegi hennar.
Skilgreining AASWG (Association for the Advancement of Social work with

Groups) fra arinu 1999 hljédar svo:

Adalatridid i hopastarfi i félagsradgjof er hugtakid gagnkvaem adstod.
Hopstjorinn attar sig 4 ad hopurinn, med sin margvislegu hjalpartengsl, er
meginuppspretta breytinga. Hlutverk hépstjorans er ad hjalpa medlimum
hdépsins ad vinna saman ad pvi ad na peim markmidum sem peir hafa
sjalfir sett sér.

Doel (2006) bendir ennfremur & mikilvaegi pess ad hopstjérar vidhaldi og
dypki pekkingu sina, reynslu og faglegan proska. Reynsluleysi getur had
hdpstjéoranum og unnid gegn pvi ad hopastarfid sé notad 4 naegilega markvissan
hatt. | pvi samhengi eru fraedsla og pjalfun mikilvaegar en oft purfa hépstjérarnir
einnig ad lita inn a vid og styrkja sjalfa sig med ymsum heetti. bekking a eigin
styrkleikum og peim hindrunum sem mdégulega geta stadid i vegi fyrir
fagmanninum geta pannig skipt mali (Waterhouse, 1978).

Eins og kemur fram hja Randall og Wodarski (1989) byggist arangurinn af
hépastarfinu ad storum hluta a drifkréftunum (dynamics) innan hépsins,
samskiptunum og tengslunum sem myndast &4 milli medlima hans. Hépstjérinn
getur ytt undir og eflt samheldnina innan hépsins med pvi ad styra umradum i
akvedna att, stinga upp 4@ umraeduefni og koma med fagleg sjénarhorn og
skyringar pegar pad a vid. Einnig med pvi ad vera vakandi fyrir hépnum, tengjast
ollum og hvetja medlimi hans til ad setja sig i spor hver annars. bad getur haft

god ahrif ad hvetja folk til ad gefa hvert 60ru endurgjof og i pvi samhengi draga
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fram hid 6sagda, milda eda draga ur of sterkum skilabodum og fa nanari
skyringar & pvi hvad félk er raunverulega ad segja, pegar pad & vid. | pvi samhengi
er mikilvaegt ad vera vakandi fyrir andramsloftinu og samskiptum innan hépsins
og gaeta pess ad enginn einn einangrist i hdpnum, yfirgnaefi hann eda taki 6nnur

neikvaed hlutverk ad sér.

3.7. Rannsodknir a hopastarfi

Ymsar rannsoéknir & hépastarfi hafa verid gerdar, par 4 medal med foreldrum
barna sem glima vid ymis konar erfidleika i hegdun, adlogun eda proska, t.d.
Lovenfosse og Viney (1999) og Chesney og Chesler (1993). Nidurstdédur hafa gefid
til kynna ad hdépastarf med foreldrum barna med proskafravik geti verid
arangursrikt, m.a. aukid feerni peirra i foreldrahlutverkinu, dregid ur eingangrun
og veitt mikilvaegan studning (Mandell & Salzer, 2007).

Rannsokn Di Ceglie og Thiimmel (2006) beindist ad hdpastarfi med
foreldrum barna med roskun a kynimynd (Gender identity disorder). bar kom
fram ad vid upphaf hopastarfsins voru foreldrar mjog afjadir i ad hittast og raeda
saman. Umraedurnar og traustid innan hdpsins jukust eftir pvi sem folkid hittist
oftar. Hépstjérarnir gegndu veigamiklu hlutverki en maettu dkvednum
hindrunum, eins og pegar tveir adilar urdu meira rddandi i umraedunum en adrir
og hvernig tekid var 4 pvi pegar 6élik sjénarhorn maettust, m.a. vegna pess a hve
Olikum aldri born medlima hépsins voru. Nidurstédurnar bentu til pess ad
foreldrar barnanna hafi upplifad minni einangrun vid ad hitta adra foreldra i
svipadri stodu og finna hvad peir attu margt sameiginlegt. Peim fannst gott ad
geta losad um tilfinningar vid adra sem hofdu upplifad pad sama og an pess ad
vera deemdir eda finna fyrir forddmum. Lyst var betri samskiptum vid bornin og
meiri skilningi @ stodu peirra og lidan. Helst var kvartad yfir pvi hversu radandi
sumir foreldranna voru i umraedunum og hve mikill aldursmunur var @ bornunum

og fjolskyldurnar pvi ekki staddar 4 sama stad i lifshlaupinu.
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Hdépastarf med foreldrum barna med roskun a einhverfurdéfi

Faar rannsoknir eru til um hépastarf med foreldrum barna med einhverfu, pratt
fyrir ad vida sé bodid upp a slikt hépastarf erlendis. Mandell og Salzer (2007)
rannsokudu hvada foreldrar barna med einhverfu veeru liklegastir til ad taka patt
i studningshépum og for rannséknin fram i Pennsylvaniu i Bandarikjunum. Alls
téku 1005 manns patt i rannsékninni, 86% peirra voru meedur, 7% fedur og 7%
adrir forrddamenn eda attingjar. Meirhluti barnanna sem um var spurt voru
drengir eda rum 83%. batttakendur fylltu Gt itarlegan rafraenan spurningalista
pbar sem spurt var um reynslu peirra af ymsum studnings- og pjonustutrreedum
fyrir born med einhverfu og fjélskyldur peirra. RUmlega 66% peirra sem svorudu
voru patttakendur i studningshépum fyrir foreldra barna med einhverfu eda
hofou einhvern tima tekid patt i slikum hépum. Ekki kemur fram i rannsékninni
hvort héparnir voru leiddir af fagfolki.

Toluverdur munur var a svorum foreldra sem hofdu tekid patt i
studningshépum og hinna sem ekki hofdu gert pad. Liklegra var ad peir sem voru
i fyrrnefnda hépnum aettu drengi en stulkur, vaeru hvitir ad uppruna, byggiju i
uthverfum, hefdu haerri tekjur og haskélamenntun, veeru i hjénabandi eda
sambud og ad sérfraedingur i greiningarferlinu hefdi visad peim a
studningshépinn. Hofundar velta fyrir sér hvort patttaka i hdpum hugnist betur
einstaklingum sem eru i slikri pjodfélagsstodu og hvort menningarlegar astaedur
radi pvi ad peir eigi audveldara med ad raeda eigin reynslu og tilfinningar vid
adra. beir benda einnig a ad félk med pennan bakgrunn hafi ef til vill meiri
adgang ad hopastarfi af pessu tagi og tima til ad leita pad uppi. Foreldrarnir sem
hofdu tekid patt i hépastarfi voru einnig liklegri til ad eiga born med
sjalfsmeidandi hegdun, svefnordugleika og alvarleg fravik i malproska. betta eru
allt paettir sem geta valdid miklu alagi a foreldra, eins og pegar hefur komid fram
og geta hvatt foreldra frekar til ad leita uppi studning fra 6drum sem hafa
svipada reynslu (Mandell & Salzer, 2007).

Bitsika og Sharpley (1999, 2000) birtu nidurstédur tveggja rannsékna a
hoépastarfi med foreldrum barna med einhverfu, sem voru busettir i Astraliu. i
fyrri rannsékninni toku patt 14 foreldrar barna med einhverfu, sem 6ll gengu i

sama skéla. Foreldrarnir budu sig sjalfir fram til hopastarfsins. Um var ad raeda 13
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konur og einn karl. beim var skipt i prja hopa, tvo med fjéorum medlimum og einn
hop med sex medlimum. Hdparnir hittust halfsmanadarlega, i atta skipti i allt og
var stjornad af salfraedingi, dsamt sérkennara ur skélanum. Nidurstédur bentu til
pbess ad samheldni i hdpunum hefdi vaxid jafnt og pétt i fyrstu sex skiptin en
sidan hefdi dregid ur henni i sidustu tvo skiptin. Hvad sjalfsmynd vardar, pa virtist
han aukast jafnt og pétt og var i hamarki a sidasta fundinum. Sjalfstraust {
foreldrahlutverkinu jokst til ad byrja med en sidan dro ar pvi i seinni hlutanum og
var i lokin minna en i upphafi. Hins vegar virtist lika draga ur vanlidan foreldranna
eftir pvi sem leid 4 hdpastarfio (Bitsika & Sharpley, 1999).

begar svor foreldranna fyrir og eftir hvern fund voru borin saman komu i
ljés visbendingar um nokkud jakvaed ahrif medan & fundunum stéd en pau voru
ekki afgerandi né st6dug. Nidurstodur ur spurningalistanum sem var sendur
foreldrum 6 vikum eftir ad peir hittust i sidasta skiptid bentu til pess ad peim hafi
fundist patttakan i hépastarfinu mikils virdi, hjalpleg og vaeri mikilvaegt urraedi
fyrir foreldra barna med einhverfu. peim fannst ad slikt zetti ad standa 6llum
foreldrum til boda og myndu sjalfir taka patt i sliku aftur. P6 kom fram ad svor
foreldra voru toluvert laegri hvad vardar hversu hjdlplegt hopastarfid reyndist i
daglegum adstaedum. Jafnframt kom fram ad mjog misjafnt var hversu mikinn
adgang foreldrarnir h6féu ad annars konar studningsurraedi (sama heimild).

Hofundar toldu ad meginastaedan fyrir pvi ad hdpastarfid skiladi ekki peim
arangri sem til st6d i upphafi hafi verid su ad ekki hafi verid 6gd ndgu mikil
ahersla 4 ad kenna foreldrunum sérstakar og gagnlegar leidir til ad takast a vid
daglegt adlag og amstur. Fram kom ad foreldrarnir hafi verid bunir ad fa itarlegar
leidbeiningar og radgjof um hvernig peir gaetu annast barnid med einhverfuna en
hafi vantad teekifzeri til ad lzera leidir til ad minnka alag og streitu. bessar
vangaveltur urdu til pess ad somu hofundar gerdu adra rannsokn par sem reynt
var ad bata ur pessu (Bitsika & Sharpley, 2000).

[ seinni rannsékninni var dherslan & hépastarf sem leid til ad hjalpa
foreldrum ad takast & vid streitu og vanlidan. batttakendur voru 11 maedur barna
med einhverfu, sem budu sig fram til ad taka patt og hofdu ekki verid i fyrri
rannsékninni. Sem fyrr gengu born peirra 6ll i sama skélann. Konunum var skipt

upp i tvo hdpa, fimm i 66rum og sex i hinum, eftir aldri barns, alvarleika
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fotlunarinnar og hve lengi bornin héfdu verid i viokomandi skéla, til ad hafa
hdpana sem mest einsleita. Umgjord hopastarfsins var svipud og i pvi fyrra.
Nidurstodur bentu til pess ad samheldni innan hdpanna vaeri marktaekt meiri i lok
hdpastarfsins en i upphafi en ekki kom fram jafn afgerandi munur hvad vardar
sjalfsoryggi, kvida og punglyndi. Foreldrarnir nefndu ad gagnlegustu paettir
hoépastarfsins hafi verid ad finnast peir ekki standa einir med vandamal sin, lzera
adferdir til ad takast 4 vid streitu og alag, geta deilt hugmyndum sin a milli, raett
saman um skemmtilegar uppakomur tengdar barninu, lzera hvernig haegt veeri ad
bregdast vid gagnryni annarra og aukid por vid ad seekja sér studning. bar bar

haest ad hafa lzert ad takast 4 vid streituna (Bitsika & Sharpley, 2000).

islensk rannsékn & hépastarfi med foreldrum barna med einhverfu

Ein islensk rannsékn er til, sem Hrefna Olafsdéttir og Pall Magnusson (1989)
framkvaemdu, par sem sagt er fra hépastarfi med foreldrum barna sem greinst
h6fou med einhverfu. Bérnin hofdu pa verid i pjonustu hja BUGL, baedi i
greiningarferli og aframhaldandi medferd. Hopastarfinu var baedi stlad
studnings- og fraedsluhlutverk fyrir foreldrana. beim var gert kleift ad deila
reynslu sinni af pvi ad eiga barn med einhverfu med 6drum foreldrum i sému
stodu. Samhlida pvi var peim veitt freedsla um einhverfu og pjalfun og kennslu
barna med einhverfu. Um var ad reeda tvo hépa, i 6drum voru foreldrar sex barna
og i hinum foreldrar fimm barna. Héparnir hittust vikulega i atta skipti og st6d
hver fundur i 1% klst. Fyrirfram akvedid umraeduefni var @ 6llum fundunum, m.a.
fraedsla um einhverfu, umfjollun um lidan foreldra og ahrif pess a fjolskylduna ad
eiga og annast barn med einhverfu og umfjéllun um studnings- og
kennslulrraedi. Fyrstu fjogur skiptin héfst fundurinn a freedsluerindi og i
framhaldi af pvi voru umraedur. Seinni fundirnir fjorir voru eingéngu
umraedufundir. | lok sidasta fundarins voru foreldrar spurdir Gt i gagnsemi
hoépastarfsins og fylltu Ut spurningalista um mat peirra 4 arangri pess. [ upphafi
hopastarfsins og vid lok pess voru foreldrar lika bednir um ad fylla ut
spurningalista um hegdun barnsins og hversu oryggir peir og maki peirra veeru i
hinum ymsu adstadum, eins og vid matarbordid. Einnig var spurt um hversu

samstiga peir vaeru i uppeldinu eda vidbrogdum vié sdmu adsteedur. Svor
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foreldra fyrir og eftir patttdku peirra i hdpastarfinu voru borin saman til ad leggja
mat a hvort breyting hefdi ordid a upplifun foreldra, 6ryggi peirra og samheldni i
uppeldishlutverkinu.

Hja foreldrunum kom fram hve mikla pydingu pad hefdi haft fyrir pa ad
hitta adra foreldra barna med einhverfu og geta raett vid pa um dhyggjur sinar af
barninu. Ekki sidur mikilveegt var ad geta reett vid hina foreldrana um hinar
jakvaedu hlidar, eins og framfarir barnsins, po6tt i litlum skrefum veeru og segja fra
skemmtilegum uppdkomum med barninu. Mjog fljétt myndadist traust innan
hdpsins og umraedurnar voru einlaegar fra upphafi. Gagnkvaemur studningur var
til stadar og foreldrarnir lystu yfir ahuga a ad taka annars vegar hondum saman i
réttindabarattu bornum sinum til handa og hins vegar @ ad halda afram ad hittast
(Hrefna Olafsdéttir & Pall Magnusson, 1989).

Nidurstodur spurningalistans um mat foreldra & hdpastarfinu voru paer ad
meirihluti foreldra var almennt anaegdur med hdpastarfid og foreldrarnir i seinni
hépnum lystu meiri dnaegju en peir sem voru i fyrri hdpnum. Héfundar benda a
ad lengri timi var lidinn fra greiningu barnsins hja peim sem voru i seinni hépnum
og velta fyrir sér hvort peir hafi frekar verid bunir ad adlagast breyttum
adsteedum og par af leidandi verid frekar tilbunir ad taka patt. Héfundar hofdu
lika reynsluna af fyrra hépastarfinu til ad byggja a i pvi sidara og nefna sem
moguleika ad pad hafi haft ahrif & upplifun foreldra af pvi. AGspurdir um
gagnsemi hdpastarfsins virtist foreldrunum hafa fundist gagnlegast ad hitta adra
foreldra barna med einhverfu. Meirihluta peirra fannst fraedslan um lidan
foreldra einnig gagnleg en par voru svor ekki eins afgerandi. pegar spurt var um
lidan foreldra i uppeldishlutverkinu kom fram ad eftir hépastarfidé voru foreldrar
mun 6ruggari med vidbrogd sin i adstaedum par sem barnid syndi erfida hegdun
en adur og peim fannst sama gilda um maka sinn. Svor foreldra bentu einnig til
pess ad hegdun barnsins virtist sidur hafa i for med sér agreining & milli peirra
eftir ad hépastarfinu lauk en adur (sama heimild).

Hofundar greinarinnar eru peirrar skodunar ad hdpastarf hafi tvo kosti i for
med sér umfram einstaklingsvidtol. Annars vegar ad med pvi taki foreldrar og
fagfolk hondum saman og slikt sé baedi hagkveemt og drangursrikt. Hins vegar

leysist kraftar ur laedingi i hopastarfinu sem skili sér baedi til foreldranna sjalfra og

60



inn i foreldrasamtokin Umsjénarfélag einhverfa, par sem patttakendurnir i
hdpastarfinu voru virkir i hagsmunabarattu fyrir born sin (sama heimild).

Paer rannsdknir sem hér hefur verid lyst gefa til kynna mikilveegi pess ad
foreldrar barna med fravik i hegdun eda proska eigi kost a ad hitta fyrir adra
foreldra i somu st6du. Samsetning hopsins, skipulag hépastarfsins og adild
hoépstjoranna virdast skipta par mali, ekki sist til ad yfirstiga hindranir i
hoépastarfinu. [ naesta kafla verdur sagt nanar fra pvi hdpastarfi sem er til

umfjollunar i pessari rannsokn og tilurd pess.
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4. Forsaga, markmid og skipulag hopastarfsins

pad hépastarf sem hér er til umfjollunar var verkefni sem Soroptimistaklubbur
Seltjarnarness hafdi frumkvaedi ad og fjarmagnadi. Urraedid stéd akvednum hopi
foreldra barna med roskun 3 einhverfuréfi til boda og var timabundid.
Hugmyndin ad hépastarfinu vard til sidla ars 2002. Fulltrdar i Soroptimistaklubbi
Seltjarnarness komu ad mali vid starfsmann Greiningarstodvar og lystu yfir ahuga
sinum 4 ad stydja vid foreldra barna med einhverfu med fjaréflun sem myndi
renna til hdpastarfs og hofdu pa pegar Andrés Ragnarsson salfreeding i huga sem
stjérnanda hépstarfsins. Auk pess ad vera med aralanga reynslu af starfi sinu sem
salfreedingur hefur hann einnig persénulega innsyn i malefni foreldra fatladra
barna. Hann hefur skrifad bdkina Setjid surefnisgrimuna fyrst @ ydur, um ahrif
bess ad eignast fatlad barn, medal annars a lidan foreldra og hjénabandid. Békin
fjallar einnig um mikilveegi pess ad foreldrar fatladra barna hugi ad eigin porfum
og lidan, m.a. til pess ad vera betur i stakk bunir til ad annast bornin.

Med solu & bokinni Tilfinningar med teekifaeriskveedum eftir Gudridnu
Jéhannsdéttur fra Brautarholti var safnad fé til ad standa straum af peim
kostnadi sem af hdpastarfinu hlaust. Sem félagsradgjafi a Fagsvidi einhverfu a
Greiningar- og radgjafarstod rikisins tok hofundur ad sér ad velja foreldra saman i
hoépa og bjoda peim patttdku i hdpastarfinu. Su vinna fér fram i samradi vid
fulltrda Soroptimistakvenna og hopstjora. Alls téku 11 hdpar patt i verkefninu.
Fyrsti hépurinn var myndadur arid 2003 og sa sidasti arid 2007 en einn hépur
starfadi i einu. Ad jafnadi voru 6-8 foreldrar i hverjum hépi og hittist hver hépur
sex sinnum.

Markmidid med hopastarfinu var ad veita foreldrum barna sem nylega
hefdu greinst med réskun a einhverfurdfi taekifaeri til ad hitta adra foreldra undir
handleidslu reynds fagmanns, deila reynslu sinni og tilfinningum og fa
gagnkvaman studning hver fra 66rum. Medal annars var raett um sorg og

sorgarvidbrogd, hjdonabandid og samskipti innan fjolskyldunnar, studning fra
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naerumhverfi og pjonustuadilum. Leitast var vid ad hafa hdpana fremur einsleita,

til deemis hvad vardar aldur barnanna, innihald greiningar og pann tima sem

lidinn var fra greiningu. Tvivegis var akvedid ad bua til hépa med foreldrum sem

attu eldri born og par sem lengri timi var lidinn fra greiningarferlinu. Hépastarfid

var skipulagt 8@ pann hatt ad megindherslan veeri [6g0 a lidan foreldra i tengslum

vio fotlun barnsins og hinn flékna veruleika ad samrama vinnu, heimili og

fiolskyldulif vid krefjandi umdnnun barnsins og alag af voldum hennar.

Hjénabandid eda samskipti vid maka var mjog til umfjéllunar. i pvi félst medal

annars ad reeda ad hvada leyti reynsla og tilfinningar foreldra vaeru dlikar og yta

undir samraedur peirra @ milli og skilning a lidan og adstadum hvors annars.

Einnig var fjallad um studning, baedi nanustu fjolskyldu og af halfu

pjonustustofnana. Markmidid var ad foreldrarnir naedu ad hittast naegilega oft til

ad tengsl myndudust & milli peirra og peir voru hvattir til ad halda afram ad

hittast eftir ad hépastarfinu lauk, til pess ad vidhalda tengslunum (Andrés

Ragnarsson, munnleg heimild, 11. febraar, 2008).

Azetlad var ad hver fundur staedi i um tvaer klukkustundir. A hverjum fundi

var fyrirfram akvedid umraeduefni sem ndnar ma sja i toflu 1.

Tafla 1. Skipting umraeduefna a fundunum

Umraeduefni

1. fundur

Hopmedlimir kynntu sig og s6gdu ségu sina, hvernig grunur hefdi
vaknad um ad eitthvad veeri frabrugdid i proska barnsins og hvernig
ferlid hefdi verid i gegn um greiningu og aframhaldandi pjonustu

2. fundur

Hopstjérinn hélt fyrirlestur um kenningar um sorg og
sorgarvidbrogd og afleidingar alags og kreppu. | framhaldi af pvi
voru umraedur um pad efni

3. fundur

Raett um félagslegt bakland, t.d. pann studning sem patttakendum
stod til boda fra storfjolskyldu og vinum, reynslu peirra og vidhorf til
studningsurraeda og stodkerfa

4. fundur

Hjonabandid var til umfjollunar, stada pess og 6lik vidbrogd, parfir
og urlausnir fedra og maedra

5. fundur

Hver og einn kom med einhvern hlut 4 fundinn sem hann/hdn taldi
ad geeti gagnast hinum, auk pess sem haldid var afram umraedum
um fyrri viéfangsefni

6. fundur

Sidasti fundurinn var oft haldinn 2-3 vikum eftir pann fimmta, i
0drum adstaedum og 6llu 6formlegri, t.d. 4 veitingahusi. Farid var
yfir framhaldid, hvort foreldrarnir aetludu ad halda afram ad hittast
og einhver gerdur abyrgur fyrir pvi ad kalla alla saman naest.
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Skipulag fundanna og akvérdun um umraeduefnin voru byggd a fraeedilegum
grunni hopastarfs og aralangri reynslu hdpstjorans af starfi med foreldrum
fatladra barna (Andrés Ragnarsson, munnleg heimild, 11. februar, 2008).
Samkveemt adurnefndri flokkun Gladding (2003) virdist hépastarfid pvi falla
undir radgefandi (counseling) hopastarf. Eins og fyrr segir byggist slikt hépastarf a
bvi ad efla proska hvers hopmedlims og dherslan 16gd & samskipti og lausn
vandamala. Sterk tengsl eru innan hdpsins og samraedur opnar og byggja 4
gagnkvaemri endurgjof. Hlutverk hépstjérans er ad styra umradunum og veita
radgjof en eftir pvi sem tengslin innan hépsins styrkjast dregur hann sig i hlé. |

naesta kafla verdur sagt fra framkveemd rannséknarinnar a hépastarfinu.
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5. Rannsoknin

Rannsékn pessi er lidur i pvi ad meta pa pjénustu sem foreldrum og fjolskyldum
barna med réskun & einhverfuréfi stendur til boda 4 Islandi og hvort hépastarf sé
aeskileg vidbot vid onnur pjonustulrraedi sem veitt eru & vegum hinna l6gbundnu
bjénustuadila. Rannsékninni er aetlad ad safna upplysingum fra peim foreldrum
sem toku patt i hdpastarfinu um hvort patttakan breytti einhverju fyrir pa og
hvada peettir skiptu par mestu mali. Mikilvaegt er ad afla pessara upplysinga til
ad leggja mat 4 drangur hopastarfsins og nidurstédurnar ma sidan nota til ad
velta fyrir sér hvort astaeda sé til ad festa slikt Urraedi i sessi. Farin var su leid ad
beita baedi eigindlegri og megindlegri rannséknaradferd i pessu skyni og i pessum
kafla verdur gerd ndnari grein fyrir rannsékninni og peim spurningum sem henni
er etlad ad svara, faerd rok fyrir vali a rannséknaradferdum og sagt fra

framkvaemd rannsdknarinnar og patttakendum hennar.

5.1. Rannsoknarspurningar

Rannsoknarspurningarnar voru eftirfarandi. Fannst foreldrunum pad breyta
einhverju ad eiga kost a patttoku i hépastarfinu, hvad vardar eigin sjalfsmynd og
lidan, samskipti og tengsl heima fyrir og tilfinningalega Urvinnslu? Hvad kom
mest ad gagni og hvad hefdi matt betur fara? Baetti patttakan i hdpastarfinu
einhverju vid 6nnur studnings- eda pjonustuurraedi og pa hvernig? Var upplifun

foreldranna 6lik, t.d. eftir pvi hvort um var ad raeda maedur eda fedur?

5.2. Rannséknaradferd

Pess eru morg deemi ad eigindlegum og megindlegum adferdum sé beitt
samhlida i somu rannsokn, ekki sist ad nidurstédur ur vidtolum séu nyttar vid
gerd og honnun spurningalista. Badar adferdirnar geta lika vegid hvor adra upp

og sem deemi ma nefna ad eigindlegar nidurstdédur geta varpad skyrara ljési a
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megindlegar nidurstodur, baett vid paer eda aukid skilning okkar & peim (Bogdan
& Biklen, 2003).

Eigindlegar rannséknaradferdir byggja @ kenningum fyrirbaerafraedinnar,
sem a sér langa sogu i félagsvisindum. baer felast i pvi ad skilja félagsleg fyrirbaeri
ut fra sjonarhorni patttakendanna sjalfra, med pvi ad skoda reynslu peirra og
upplifun 4 eigin veruleika og hvada merkingu folk leggur i lif sitt og
kringumstadur (Taylor & Bogdan, 1998; Bogdan & Biklen, 2003). Upplysingum
eda gognum er safnad a ymis konar hatt, til deemis med patttoku i daglegu lifi
peirra sem rannséknin beinist ad eda med pvi ad taka itarleg vidtol vid pa.
Rannsakandinn proar hugtok og skilning a viofangsefninu med pvi ad koma auga
a mynstur i gégnunum sem hann safnar, i stad pess ad leggja mat a fyrirfram
skilgreind likén eda kenningar. Litid er 4 adstaedur og folk 4 heildreenan hatt i
stad pess ad skipta peim nidur i breytur og tekid tillit til pess veruleika sem fdlk
byr vid, baedi i nutid og fortid. Adferdin hefur ekki alhaefingargildi i peim skilningi
ad faera megi nidurstdédur rannsdknarinnar yfir 8 annan sambaerilegan hép eda
adstaedur en hun veitir dypri skilning @ adstaedum og lifi peirra sem taka patt i
rannsokninni (Taylor og Bogdan, 1998). Eigindlegar adferdir eiga vel vid i
rannséknum par sem porf er a nédnari pekkingu 4 vidfangsefninu og dskad er eftir
dypri skilningi en megindlegar adferdir veita (Creswell, 1998).

Megindlegar rannséknaradferdir byggja a kenningum raunhyggju eda
positivisma, sem einnig eiga sér langar raetur i félagsvisindum. baer leitast vid ad
skilja eda skyra félagsleg fyrirbeeri a visindalegan hatt, maela ahrif eda tengsl &
milli peirra med tolfreedilegum adferdum og nyta nidurstédurnar til ad alhaefa
yfir & staerra eda sambeerilegt pydi. Spurningalistar eda —kannanir eru algeng
adferd til ad afla upplysinga um vidhorf félks, hegdun eda skodanir i pessu
samhengi (Taylor & Bogdan, 1998).

Hopastarfid nddi yfir fimm ara timabil og pegar rannsdknin héfst hafdi lidid
umtalsverdur timi hja moérgum foreldranna fra patttoku peirra. Tilgangur
rannséknarinnar var ad 6dlast innsyn i reynslu foreldranna af hopastarfinu og
hvada paettir peim hefdu helst pétt skipta par mali. Faar rannséknir liggja fyrir
um hoépastarf med foreldrum barna med réskun a einhverfurofi og pvi ekki haegt

ad byggja a fyrirliggjandi vitneskju nema ad takmorkudu leyti. Af pessum sokum
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akvad hofundur ad nota baedi eigindlega og megindlega adferd i pvi skyni ad fa
sem skyrasta heildarmynd af mati foreldra & hépastarfinu og @ sama tima dypri
skilning a ahrifum pess a lidan peirra og adstaedur.

betta var gert annars vegar med pvi ad framkveema eigindlega
vidtalsrannsékn medal sex foreldra og hinsvegar med pvi ad leggja rafraena
spurningakdnnun fyrir alla foreldrana sem tekid hofou patt i hépastarfinu og
veittu til pess sampykki sitt. Vidtolin gaefu foreldrum taekifeeri til ad segja fra
hoépastarfinu med eigin ordum og dherslum en spurningakénnun naedi fram
vidara sjonarhorni fra fleiri foreldrum sem toku patt i pvi, auk pess sem haegt
veeri ad bera svor foreldranna saman, t.d. eftir kyni, menntun eda atvinnust6du
til ad leggja mat 4 hvort par faelist munur a reynslu peirra af hdpastarfinu.
Spurningalistinn var saminn eftir ad vidtalsrannsdkninni var lokid og vid gerd
hans var m.a. studst vid peaer upplysingar sem komid hoféu fram i vidtolunum vid

foreldra og hdpstjora eins og nanar verdur vikid ad sidar.

5.3. Vidtalsrannsoknin

Undirbdningur rannsdéknarinnar héfst i arsbyrjun 2008. Tilkynnt var um
rannsoknina til Persdnuverndar pann 29. jandar 2008 og sétt um leyfi fyrir henni
til Visindasidanefndar Félagsvisindadeildar Haskdla islands pann 21. febrtar sama
ar. Stadfesting Persénuverndar I3 fyrir pann 1. febrdar 2008 og leyfi
Visindasidanefndar fékkst pann 28. sama manadar (sja fylgiskjol 1 og 2)

Oflun gagna héfst i febriar 2008 med pvi ad taka vidtal vid Andrés
Ragnarsson, salfraeding, sem leiddi hdpastarfid. Vidtalid fjalladi um hvernig hann
nalgadist vidfangsefnid og reynslu hans af pvi ad leida verkefnid. | framhaldi af
bvi voru tekin einstaklingsvidtol vid sex af foreldrunum sem téku patt i
hopastarfinu. Fjogur peirra vidtala foru fram i marsmanudi 2008 en pau tvo
sidustu i november og desember 2010.

Hofundur hafdi sem félagsradgjafi & Greiningarstod verid i samskiptum vid
alla viomaelendurna adur, til deemis i tengslum vid pegar peir hofdu fylgt barni
sinu i athugun a st6dina og pegar peim var bodin patttaka i hépastarfinu.

Hofundur var medvitadur um ad slikt geeti haft ahrif 4 vilja peirra til ad taka patt i
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rannsokninni og sinar eigin forsendur til ad skoda og greina gégnin med opnum
huga og an fyrirfram gefinna hugmynda. Hins vegar hafdi hofundur ekki hitt
neinn af vidmalendunum eda verid i samskiptum vid pa nylega. L6gd var rik
ahersla 4 pad vid foreldrana, pegar hringt var i pa til ad leita eftir patttoku peirra i
rannsokninni, ad parna veeri hofundur i hlutverki haskélanema.

Pegar reett er vid félk sem byr vid krefjandi og floknar adsteedur, parf alltaf
ad hafa i huga ad nalgast vidfangsefnid af virdingu og naerfaerni. [ pessari
rannsokn a petta sérstaklega vid par sem medal annars var aflad upplysinga um
upplifun foreldra af hépastarfi i litlum hépum par sem traust myndadist og reett
var um djupstaeda reynslu og tilfinningar. Um er ad reeda foreldra barna sem
glima vid flokna og alvarlega fotlun sem adrar rannsoknir hafa bent til ad geti
valdid auknu alagi og erfidleikum heimafyrir. Pad er pvi moégulegt ad i vidtélunum
i eigindlegum hluta rannséknarinnar hafi umraedurnar farid Ut i atridi sem yft
geta upp erfidar minningar eda reynslu hja patttakendum. bess var gett ad koma
fram vid patttakendur med virkri hlustun og af virdingu og ad peim vaeri bodid
upp a ad hitta fagadila i framhaldi af patttoku i rannsékninni, ef peir finndu til

vanlidunar i kjolfarid & henni (sja fylgiskjal 6).

Urtak

Alls téku 75 foreldrar patt i hdpastarfinu, 40 madur og 35 fedur eda stjupfedur.
Sex foreldrar voru valdir Ur hépi peirra. Valid var markvisst og pess geett ad tala
baedi vid maedur og fedur, fa sjénarhorn peirra sem voru i sambud og peirra sem
voru einstaedir foreldrar pegar hopur peirra var starfandi. Vidmaelendur voru
jafnframt valdir med tilliti til pess hvenzer peir téku patt i hdpastarfinu til ad fa
sjonarhorn fra foreldrum sem téku patt i hdpunum a mismunandi timabilum.
Einnig var 16g0 ahersla 8 ad fa fram sjonarhorn foreldra baedi drengja og stulkna
med roskun a einhverfurdfi. Akvedid var ad hafa 6l vidtolin einstaklingsvidtél en
med pvi gafst foreldrunum taekifeeri 4 ad tja sig um reynslu sina a eigin
forsendum. Hofundur hafdi samband vid foreldrana simleidis og 6skadi eftir
patttoku peirra i pessum hluta rannséknarinnar. Allir sampykktu patttoku

fuslega.
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[ téflu 2 ma sja kynningu & patttakendum en néfnum hefur verid breytt til
bess ad ekki sé haegt ad rekja upplysingarnar til einstaklinganna sem um radir.
No6fnin eru i stafrofsrod til ad lesandinn eigi audveldara med ad atta siga um
hvern er raett hverju sinni pegar vitnad er ordrétt i patttakendur sidar i

ritgerdinni.

Tafla 2. Lysing & patttakendum vidtalsrannséknarinnar

batttakandi Lysing
Arnar Arnar a soninn Albert, sem er greindur med einhverfu og
proskahémlun. Arnar ték patt i einum af fyrstu hdpunum.
Bjarni Bjarni @ dottur sem heitir Briet. HUn er greind med einhverfu og
glimir auk pess vid flokin veikindi. Bjarni var i einum af sidustu
hépunum.

Dagmar Dagmar a déttur sem heitir Dilja og er med einhverfu og
proskahdmlun. Dagmar var i einum af fyrstu hdpunum.

Elin Elin @ soninn Elmar, sem er med einhverfu og fravik i malproska.
Elin ték patt i hdpastarfinu um midbik timabilsins sem hdparnir
storfudu.

Freyja Freyja a soninn Fal, sem er med einhverfu og proskahomlun.

Freyja tok einnig patt 8 midju timabili hdpastarfsins.

Gardar Gardar a déttur ad nafni Gudlaug. Hin er med einhverfu og
proskahomlun. Gardar var patttakandi i einum af sidustu
hépunum.

Flestir foreldranna téku patt i hopastarfinu fljétlega eftir ad greining
einhverfu |4 fyrir. Hépur Elinar var hins vegar annar hépurinn par sem
hopastarfid var til reynslu snidid fyrir foreldra barna par sem lengri timi var lidinn
fra greiningu. Grunur um proskafravik hja Gudlaugu, déttur Gardars, vaknadi
strax a fyrsta aldursari hennar en greining einhverfu kom ekki fyrr en téluvert

sidar og hann tok patt i hdpastarfinu innan vid ari eftir pad.

Framkvaemd

Vidtolin féru fram 4@ heimili foreldranna, fyrir utan tvo, sem voru tekin a skrifstofu
hofundar & Greiningarstdd, ad 6sk peirra vidmaelenda. Fullum tranadi var heitid
og vidmalendum afhentar skriflegar upplysingar um rannsdknina, auk pess sem
aflad var skriflegs, upplysts sampykkis allra peirra sem raett var vid (sja fylgiskjol 3

og 4). Vidtolin vid foreldrana voru halfopin en i peim var studst vio vidtalsvisi sem
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var byggdur a rannsdéknarspurningunum (sja fylgiskjal 5). Vidtolin voru tekin upp
a stafraent upptokutaeki og voru um 45-60 minutna I6ng.

Spurt var ut i reynslu foreldranna af hopastarfinu sem peir téku patt i og
ahrifum pess 4 adstaedur peirra og lidan. Viotolin byggdust & ordréttri lysingu
peirra sjalfra af hopastarfinu og hvada pydingu peim fannst su patttaka hafa haft
fyrir sig. Einnig var reett vid patttakendur um reynslu peirra af pjonustutrreedum
almennt og a hvern hatt pad hefdi haft ahrif 4 lif peirra ad eiga barn sem hefdi
greinst med réskun & einhverfurdéfi. Oftsinnis for efni vidtalanna ut fyrir
vidtalsvisinn en pa voru foreldrarnir ad gefa mikilvaegar upplysingar um lif sitt,

reynslu og adstaedur, sem fléttudust saman vid rannséknarefnid.

Skraning og urvinnsla gagna
Ad vidtdlunum loknum voru pau endurritud og n6fnum og stadreyndum breytt
svo ekki vaeri haegt ad rekja upplysingarnar til patttakendanna. Urvinnsla
gagnanna atti sér ad hluta til stada samhlida gagnasofnuninni en vid afritun
vidtalanna skrifadi hofundur eigin athugasemdir og alyktanir inn i textann pegar
bad atti vid. begar oOll vidtolin hofdu verid afritud og prentud ut hélt greining
gagnanna afram med opinni kddun eda lyklun. Hin fér pannig fram ad viétolin
voru lesin aftur og aftur a kerfisbundinn hatt, i pvi skyni ad leita ad meginpemum
sem par maetti finna. Dregnar voru fram upplysingar um upplifun foreldra a
hodpastarfinu og hvad atridi skiptu pa mestu mali. beim upplysingum var haldid
til haga og peer flokkadar nanar og tulkadar. Gognin voru borin saman og smam
saman dregin fram meginpemu sem fram komu hja foreldrunum sem reaett var
vid. Ut fra pvi voru settar fram tilgatur og paer bornar saman vid textann til ad
meta hvort tulkunin staedist.

bessi adferd er byggd 4 Grundadri kenningu eda Grounded theory, sem er
ein af fimm meginhefédum eigindlegra rannsdkna. Su ndlgun felst i pvi ad
samhlida pvi ad 6dlast pekkingu a pvi hvernig félk leggur skilning i adsteedur sinar
og reynslu, er markmidid ad prda eda uppgodtva kenningar, sem eru grundadar a
rannséknargdégnunum. Gagnasofnun fer oftast fram med vidtolum og skipuleg

gagnagreining a sér stad samhlida gagnaséfnun og i kjélfar hennar.
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Gagnagreiningin er kerfisbundin og skipuleg og gégnin sifellt borin saman vid pad
sem pegar hefur komid fram eda paer kenningar sem proast (Creswell, 1998).

Vid greiningu gagnanna var héfundur medvitadur um eigin pekkingu a
vidfangsefninu, patttakendum rannséknarinnar og pau ahrif sem slikt getur haft a
urvinnslu gagnanna og nidurstodur. Leitast var vid ad lagmarka pau ahrif eftir
maetti, nalgast gagnagreininguna med opnum huga og halda fra eigin
hugmyndum og vitneskju. Pad felst samt sem adur i eigindlegum
rannsoknaradferdum ad nidurstodurnar geta aldrei verid éhadar
rannsakandanum eda vitund hans. S6fnun gagnanna og urvinnsla peirra fer i
gegn um sigti peirrar pekkingar og reynslu sem rannsakandinn hefur. Af peim
sokum geta tveir rannsakendur fengid dlikar nidurstédur sem pd eru byggdar 34
sOmu gognum og badar endurspegla raunveruleika pess sem rannsakad er, pé

bad sé a dlikan hatt (Taylor & Bogdan, 1998).

5.4. Spurningakénnunin

Megindlegi hluti rannséknarinnar folst i pvi ad framkvaema rafraena
spurningakdnnun medal peirra foreldra sem téku patt i hépastarfinu. Um
pydisrannsékn var ad raeda, p.e. ekki var tekid urtak ur heildarhépnum heldur
leitad eftir patttoku i rannsdkninni medal allra peirra foreldra sem hofdu verid i
hdépastarfinu. Ad loknum vidtolunum vid foreldrana var hafist handa vid gerd og

hénnun spurningalistans, eins og nanar verdur lyst sidar i kaflanum.

Urtak og heimtur

Eins og fyrr segir téku 75 foreldrar barna med réskun a einhverfurofi patt i
hdpastarfinu. bar af voru 53% konur (n=40) og 47% karlar (n=35). begar gerd
spurningalistans var lokid var byrjad a pvi ad senda kynningarbréf um
rannséknina (sja fylgiskjal 7) til allra foreldranna sem téku patt i hdopastarfinu, par
sem var sagt fra efni hennar og markmidum. [ framhaldi af pvi var hringt i
foreldrana i pvi skyni ad déska eftir patttoku peirra i rannsékninni. Ad fengnu
sampykki peirra var spurningalistinn sendur til peirra med télvupdsti. Af peim 75

foreldrum sem toku patt i hdpastarfinu, sampykktu 71 eda teep 95% peirra ad fa
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spurningalistann sendan til sin. brir h6fdu flust erlendis i millitidinni og ekki tékst
ad na sambandi vid pa. Ein madir badst undan patttoku. Af peim sem sampykktu
ad taka patt voru 54% maedur (n=38) og 46 % fedur eda stjupfedur (n=33), sem

er svipad kynjahlutfall og i heildarhépnum.

Framkvaemd

Spurningalistinn var saminn af héfundi ritgerdarinnar og vid gerd hans var studst
vid rannsdéknarspurningarnar og paer upplysingar sem komid héfou fram i
viotolum vid pd foreldra sem raett var vid. Spurningalistar sem notadir hafa verid
i 60rum rannséknum a hodpastarfi voru hafdir til hlidsjonar. Studst var vid
svokalladan PEFQ lista (the Parent Evaluation Feedback Questionnaire) sem
Bitsika og Sharpley (1999) hénnudu og notudust vid i rannsokn sinni & hdpastarfi
fyrir foreldra barna med einhverfu (sja fyrri umfjollun um rannsoékn peirra bls. 57-
59). Einnig var studst vid spurningalista sem Di Ceglie og Thiimmel (2006) notudu
i rannsdkn sinni @ hopastarfi med foreldrum barna og unglinga med réskun a
kynimynd. bar var listinn lagdur fyrir foreldra ad hdpastarfinu loknu og spurt var
ut i upplifun peirra af hopastarfinu i heild sinni annars vegar og af einstokum
umraeduefnum eda hlutum starfsins hins vegar. Haegt var ad byggja 8 peim
spurningum, p6 um élikar adstaedur foreldra veeri ad raeda i rannsékninni sem
hér er sagt fra.

Auk leidbeinanda, Gudnyjar Bjarkar Eydal, lasu eftirtaldir adilar listann yfir
og komu med gagnlegar athugasemdir og géd rdd: Andrés Ragnarsson,
salfraedingur, Halldor S. Gudmundsson, lektor i félagsradgjof vid Haskdla islands,
Hédinn Unnsteinsson, stefnumotunarsérfraedingur hja heilbrigdisraduneytinu og
Maria Jatvardardottir, félagsradgjafi og MA i fotlunarfraedi.

Spurningalistanum var atlad ad afla upplysinga um upplifun foreldranna af
hoépastarfinu. Hann skiptist annars vegar i spurningar sem voréudu aldur og
stodu barnanna sem um raeddi, félagslegan bakgrunn patttakenda, svo sem
atvinnustddu og hjuskaparstédu og hins vegar spurningar um upplifun foreldra af
hoépastarfinu og mat peirra & pvi. | spurningalistanum voru spurningar par sem
patttakendur merktu vid pad atridi sem atti best vid, par 3 medal spurningar a

fimm stiga Likert skala. Medal annars var spurt hversu gagnlegt foreldrunum
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hefdi pott ad taka patt i hopastarfinu. Auk pess voru fjérar opnar spurningar i
listanum, par sem patttakendum gafst kostur & ad segja fra reynslu sinni af
hopastarfinu med eigin ordum. Afrit af spurningalistanum ma sja aftast i
ritgerdinni (sja listann i heild, fylgiskjal 8).

Spurningalistinn var settur upp med Outcome hugbunadi og sendur
patttakendum i tdlvupdsti pann 11. febrtar 2010. itrekun var send &
patttakendur tvivegis a tveggja vikna timabili 4dur en kdnnuninni var lokad. Af
foreldrunum sem sampykktu ad taka patt i spurningakénnuninni (n=71) bérust
svor til baka frd 52 patttakendum eda rimum 73% peirra. Meirihluti peirra sem

svorudu voru konur eda 61% og 39% voru karlar.

Urvinnsla gagna

Tveimur vikum eftir ad listinn var sendur til patttakenda voru svor peirra faerd yfir
i SPSS forritid til tolfraedidrvinnslu. Byrjad var & pvi ad fa fram tionitoflur fyrir
hverja spurningu og og skoda dreifingu svaranna. begar pad atti vid voru gerdar
breytingar a utreikningum til ad fa fram réttari mynd af svorum foreldra. Daemi
um pad eru spurningarnar um gagnsemi hvers fundar fyrir sig en par var einn
svarmoguleiki pess efnis ad viokomandi hefdi ekki maett & fundinn. Til ad fa
eingéngu fram nidurstédur peirra sem satu fundina voru svor hinna tekin Gt i
beim spurningum. | framhaldi af pvi voru gerdar krosstéflur og notast vid Ki-
kvadrat marktaekniprofio vid Utreikningana, til ad meta hvort markteekur munur
veeri a svorum foreldranna, t.d. eftir kyni, fjolskyldu- eda atvinnustdédu eda ut fra
bvi hvenaer vidkomandi ték patt i hdpastarfinu. Vid slika utreikninga er seskilegra
a0 um stort Urtak sé ad reeda og pvi var ljost fra upphafi ad smaed pydis myndi
setja tolfraedilegri urvinnslu akvednar skordur. Studst var vid lysandi tolfraedi par
sem dreifing svaranna var skodud og borin saman Ut fra grunnbreytum. Einnig
var leitast vid ad skoda nidurstodurnar med skyrandi tolfraedi ef forsendur voru

til pess ut fra gbgnunum.
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6. Nidurstodur

Hér verdur gerd grein fyrir nidurstédum rannsdknarinnar. Fyrst verdur farid yfir
nidurstodur vidtalsrannsdknarinnar, par sem dregin eru fram prju meginpemu
eda stef dr vidtdlunum vid foreldrana, sorgin, samkenndin og pjénustan. i
framhaldi af pvi verdur fjallad um nidurstédur spurningakénnunarinnar. [ lok

kaflans verdur samantekt um nidurstédurnar.

6.1. Nidurstoodur vidtalsrannsoknarinnar

Umfjéllunin sem kemur hér a eftir byggist a peirri greiningu gagnanna sem ad
framan er lyst og studst vid ndlganir Grundadrar kenningar. Vid yfirlestur
vidtalanna og greiningu peirra komu fram prju meginpemu, sem hvert felur i sér
undirflokka. Fyrsta pemad fjallar um sorgina og sorgarferlid, hvada peettir hafa
hjalpad foreldrum ad takast a vid peer tilfinningar og hvernig vidhorf peirra til
fotlunarinnar, barnsins og sin sjélfra hafa breyst med timanum. | 68ru pema er
raett um samkenndina og mikilvaegi pess ad hitta adra foreldra i sdmu sporum. |
bridja pemanu kemur fram upplifun foreldranna af pjénustu almennt og hvad
peim finnst skipta mali i pvi samhengi. Um er ad reeda pemu sem byggd eru a
lysingum foreldra og peirra eigin upplifun a hépastarfinu. Pemun tengjast sidan
saman @ ymsan hatt, auk pess ad eiga samhljém vid paer nidurstédur sem fram

komu Ur spurningalistanum eins og nanar verdur vikid ad sidar i pessum kafla.

Sorgin

Foreldrarnir voru sammala um ad pad hefdi afall i for med sér pegar grunur
vaknar um ad eitthvad sé athugavert i sambandi vid hegdun eda proska barns.
Pad var mjog misjafnt hvernig eda hvenaer sa grunur vaknadi en allir h6fdu
foreldrarnir gengid i gegn um sorgarferli i tengslum vid petta timabil. Hja hluta
hoépsins hafdi pad gerst oftar en einu sinni en sum boérnin h6fdu verid greind med

onnur alvarleg fravik adur en ad einhverfugreiningunni kom. Ein médir lysti sinni
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reynslu a eftirfarandi hatt: ,madur fer i gegn um sorgarferli og madur er bara ad
medtaka petta allt saman®. Adrir nefndu ad peim hefdi fundist patttakan i
hopastarfinu hafa hjalpad sér vid ad komast fyrr i gegn um sorgarferlid og jafnvel
mildad afallid. Einn fadir lysti sorginni og ahrifum greiningarinnar vel: ,pad er
ekkert venjulegt heimilislif eftir ad svona gerist. Pad er bara buid. Verdur bara
odruvisi heimilislif eftir pad“. Sa fadir sagdist lengi hafa purft ad glima vio reidina,
sérstaklega i gard eins af fagmonnunum sem foreldrar hittu snemma i ferlinu og
maladi framtid barnsins dokkum litum.

Fjorir af foreldrunum voru i sambud eda hjonabandi pegar vidtolin féru
fram. Enginn peirra minntist 8 makasambandid ad fyrra bragdi og pegar peir voru
spurdir nanar hvort hdpastarfid hefdi haft einhver ahrif 4 pad, virtist pad vera i
tengslum vid almennt betri lidan. Gardar sagdi: ,ég veit pad ekki, ad minnsta
kosti ekki concrete en ég geri rad fyrir pvi. Eg var almennt bara sattari og leid skdr
a heildina litid“. Annar fadir hafdi verid i hopi par sem hdpstjori skipti
foreldrunum upp i tvo hépa, karlar og konur, pegar raett var um hjonabandid og
Olik vidbrogd foreldra. Hja honum kom fram ad pa hefdi umraedan 8 milli
fedranna snuist um hluti ,sem madur myndi kannski ekki beint segja vid maka
sinn nema madur veaeri undirbdinn og si umraeda hjalpadi til seinna med, bara
samraedur vid maka og bara dstandid almennt, hvernig manni leid sjalfum®. bau
vidhorf komu einnig fram ad umrsedan um 6lik vidbrégd og urlausnir maedra og
fedra hefdi verid mjog gagnleg, eins og nanar verdur farid yfir sidar. [ vidtalinu vié
hopstjora kom fram ad pad hefdi einnig verid hans upplifun og mikill léttir folginn
i pvi fyrir foreldra ad fa stadfestingu a pvi ad 6lik vidbrogd og mismunandi leidir
foreldra til ad takast & vid sorgina veeru edlileg.

Pad kom lika fram mikilvaegi pess i augum foreldranna ad komast Ut Ur husi
a kvoldin, sem getur verid erfidleikum bundid pegar boérn glima vié fétlun og
umdnnun peirra er oft krefjandi og flokin. [ sumum vidtélunum kom fram ad
hopastarfid hefdi studlad ad pvi ad viokomandi foreldrar vaeru afram duglegir vid
ad bregda sér af bae, til deemis til pess ad taka patt i starfinu hja Umsjonarfélagi

einhverfra eda 60ru foreldrastarfi af einhverju tagi.
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Timasetningin

Pad var misjafnt hversu fljott vidmaelendurnir toku patt i hépastarfinu eftir ad
greining barnsins |4 fyrir en peir voru almennt a peirri skodun ad pad meetti ekki
bida of lengi, sérstaklega ef patttakan zetti ad gagnast peim vid ad takast 4 vid
sorgina. bad veeri mikilvaegt ad bjéda upp a hdpastarf af pessu tagi snemma i
ferlinu, pegar grynnra veeri a tilfinningunum og liklegra ad meiri nand og tenging
myndi skapast innan hépsins. betta er i samraemi vid pau markmid sem sett voru
fram med hoépastarfinu. Sumir toldu jafnvel ad folk geeti att pad til ad festast i
sorginni og komast ekki upp ur henni, ef of langur timi myndi lida a milli
greiningar og markvissrar tilfinningalegrar urvinnslu. Dagmar lysti pessu mjog vel:
»petta er nattdrlega bara mjog erfitt ... ef madur naer ekki ad fara ar sorginni
fljétlega, pa einhvern veginn festist pad“. Han hafdi farid adur i einstaklingsvidtol
hja salfraedingi og var langt a veg komin med ad vinna ur sorginni pegar hun tok
patt i hdpastarfinu en fannst pad gagnast sér vel i pvi samhengi ad kynnast
06drum foreldrum og finna ad fleiri veeru i sdmu stédu. Hja Elinu hafdi aftur 8 maéti
[idid langur timi fra pvi ad sonur hennar fékk greiningu og pangad til hun ték patt
i hépastarfinu. HUn taldi ad pad hefdi verid til béta fyrir sig ad fara fyrst ein i
viotol, pvi pad hefdi ekki skapast su kennd innan hdpsins ad félk raeddi reynslu
sina og tilfinningar af einleegni og hun hefdi verid i porf fyrir slikt med sinar

ouppgerdu tilfinningar tengdar sorginni.

Fagleg leidsogn

Foreldrarnir sem raett var vid bentu & mikilvaegi pess ad lata hopstjéra leida
hépana og styra umradunum a faglegan hatt. itrekad kom fram ad persénuleg
og fagleg reynsla hopstjorans hefdi haft mikid ad segja hvernig til tokst og hversu
vel gekk ad fa umraedur af stad. Foreldrar nefndu ad hann hefdi oft verid fyrstur
til ad vekja ord 4 erfidum hlutum og pannig brotid isinn, gefid leyfi til ad reeda
neikvaedar tilfinningar og upplifanir. Pad hefdi ytt folki af stad og gert
foreldrunum audveldara fyrir ad tala um reynslu sina. Ein madirin sagdi til deemis
fra pvi ad hun hafi ordid fyrir afalli pegar barnid hennar greindist med einhverfu
en pad hafi ekki verid fyrr en sidar sem hun attadi sig a pvi hversu mikid afallid

var. Hun upplifdi ad hopastarfid hafi beedi dregid ur sarsaukanum og lysti hve
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miklu mali skipti fyrir hana ad hépstjorinn hefdi haft skilning a lidan hennar og ad
fyrra bragdi haft ord a peim erfidleikum sem geta fylgt pvi ad eiga barn sem
greinist med fotlun. Einnig kom fram hve mikilveegt pad hefdi verid ad tryggja ad
allir kemust ad til ad tala og fyrirlesturinn um sorg og sorgarvidbrogd hefdi verid
mjog gagnlegur. Einn fadir lysti pvi ad sa fyrirlestur og umreedurnar i kjolfarid

hefdu skyrt ymislegt fyrir honum um eigin vidbrogd og sorg, eftir 4 ad hyggja.

Sattin

A madli foreldranna matti heyra ad stér lidur i sorgarferlinu vaeri ad na satt vid
fotlun barnsins og peaer breyttu adsteedur sem hun hefdi i for med sér. Ad sxetta
sig vid ordinn hlut. Sumum foreldrum fannst huggun i pvi ad hitta adra foreldra,
sem veeru ad glima vid jafnvel enn fléknari adstaedur en peir sjalfir. Einnig matti
greina akvedna vidhorfsbreytingu med timanum, ad vidurkenna fétlunina og
seetta sig vid hana, sja jafnvel himorinn i henni. Foreldrarnir virtust almennt
mjog medvitadir um stodu barnanna sinna, hvar erfidleikar peirra birtust einna
helst og hvar styrkleikar peirra laegju. bessu natengd var vidleitni i pa att ad leera
a barnid og fotlunina og samhlida pvi hafa ef til vill minni vaentingar til verulegra
framfara i proska en pess i stad leggja aherslu 4 ad barninu lidi vel og veeri satt i
eigin skinni. Arnar sagdi t.d. fra pvi ad sonur hans hefdi verid i mjég markvissri
pjalfun & leikskélaarum sinum og vissulega hefdi verid porf fyrir pad en i seinni tid
vaeru hann og kona hans komin ad peirri nidurstodu ,,ad pad skipti meira mali ad
honum bara lidi vel og ad hann sé anagdur”. betta matti lika heyra @ mali Elinar
en sonur hennar virdist ekki hafa mikla porf fyrir félagsskap annarra barna i kring
um sig. Hann tekur mikinn patt i iprétta- og tdmstundastarfi og i skdlanum hefur
verid unnid med ad efla félagsfarni hans en hann synir 68rum bdérnum
takmarkadan dhuga. Vid dkvednar adsteedur koma po stundir par sem hann neer
samspili vid dnnur born. Elin lysir pvi ad po hun sjai ad par vanti téluvert upp a
midad vid pad sem sja ma medal annarra barna, pa nytur hann pess 4 sinum
forsendum og hun getur gladst med honum i pvi, p6 hennar eigin sorg skini i
gegn. beir leika sér ekki endilega i pvi sama og frekar hlid vid hlid , pannig eru peir

saman ... og ekki saman ... 4 sinn hatt”.
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Onnur madir lysti pvi ad han hefdi & timabili verid svo upptekin af
einhverfunni ad hun setti allt i samhengi vid hana og hvernig pad gaeti nyst til ad
hjalpa syni hennar, hversu langsétt sem pad var. Hun hafi verid hvott til ad finna
sitt eigid ahugamal, 6had einhverfunni en pad hefdi verid mjog erfitt fyrir hana.
NU er han farin ad leggja stund a ativeru og likamsraekt ,sem er minn timi, an

barnanna“ og geetir pess vel ad hafa teekifzeri til ad sinna pvi.

Samkenndin

Vidmeelendur gafu tveer meginastaedur fyrir mikilvaegi hdpastarfsins. Annars
vegar hefdi verid mikilveegt ad hitta adra foreldra, pvi pad hefdi haft i for med sér
gagnkvaman tilfinningalegan studning, ekki sist i umradunni um sorgina og
tilfinningalega urvinnslu. Hins vegar hefdi verid dyrmaett ad hitta fyrir adra
foreldra i svipadri stodu, skiptast 4 godum radum og midla gagnlegum
upplysingum sin a milli, eins og vardandi uppeldisadferdir, pjonustulrraedi og
slikt.

Pad sem skipti ekki sist mali i pessu samhengi var ad hinir foreldrarnir
bekktu & eigin skinni pad sem lyst var. Umraedurnar krofdust pvi ekki langra
utskyringa, eins og oft pegar reynt er ad utskyra fyrir vinafélki hvernig fotlun
barnsins getur haft ahrif 4 adsteedur fjdlskyldunnar eda lidan foreldra. Bjarni lysti
bvi svona: , pad eru vodalega fair sem ... madur getur talad um petta vid og parna
gat madur pad”“. Ein médir var a sama mali: ”ég held lika ad pegar madur eignast
barn sem greinist svo og enginn i vinahdpnum eda fjolskyldunni sem er ad upplifa

pad sama eda svona, madur stendur svolitid einn 3 bati”.

Skipulagio

Pegar foreldrarnir voru spurdir hvad peim hefdi fundist um skipulag
hdpastarfsins, eins og vardandi samsetningu hdpanna, fjolda skipta, fjdlda
patttakenda og slikt, komu ymis sjonarhorn fram. batttakendum fannst flestum
ad pad hefdi gefist vel ad hafa fundi hépsins ekki fleiri en sex og ad halda pa a
hlutlausu sveaedi, ekki til deemis a Greiningarstod par sem sda stadur er natengdur
minningum peirra fra greiningarferlinu. Toluverd dnaegja rikti med ad sidasti

fundurinn var med éhefdbundnu snidi og fér fram a veitingastad.
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Flestir foreldranna hofdu verid i sex manna hdpi og sumir nefndu ad pad
hefdi verid heppileg staerd. Ein mdédir og einn fadir nefndu ad pau hefdu viljad
hafa fleiri patttakendur en pau hin sému voru i hdpum par sem peim fannst pau
ekki na ad tengjast hinum foreldrunum naegilega vel. Sa fadir nefndi ad pau
hjénin hefdu ekki upplifad ad pau attu fulla samleid med hinum i hdnum, vegna
bess ad meginerfidleikar dottur peirra feelust frekar i proskafravikum hennar en
einhverfunni. pau hefdu pvi ekki fyllilega fundid pa samkennd sem pau hefdu
viljad. Foreldrarnir téldu heppilegra ad gaeta pess ad bornin sem hefdu fengid
greiningu a einhverfurdéfinu vaeru svipad 4 vegi stodd i aldri og ad glima vid
svipada erfidleika i daglegu lifi. Ein mddir nefndi einnig ad pad geeti verid aeskilegt
ad foreldrarnir vaeru med svipadan félagslegan bakgrunn. Freyja var eina
einstaeda madirin i sinum hdpi og vard mjog vor vid hvernig pad adgreindi hana
fra hinum foreldrunum i hépnum, sérstaklega til ad byrja med. Hinir foreldrarnir
komu allir med maka sinum i hépastarfid og hun segir ad hun hafi saknad pess ad
hafa einhvern til ad fara med heim & eftir og raeda um fundinn og upplifun hvors
annars af honum: ,hinir foru saman heim a eftir og téludu kannski saman um

efnid en ég for ein heim og hugsadi ein med sjalfri mér“.

Fedurnir
Fjorir af foreldrunum, tvaer konur og tveir karlar, nefndu hvad pad hefdi verid
gagnlegt fyrir fedurna ad hitta fyrir adra fedur i svipudum adstaedum. beim
fannst ad oft virdist sem maedurnar hafi greidari adgang, til deemis ad vinkonum
sinum til ad reeda malin en faerri slikir farvegir i bodi fyrir karlana og ad vinir
beirra hafi takmarkadan skilning a adstaeedunum. Hugsanlegt veeri lika ad karlarnir
purfi meiri hvatningu til ad tja sig. Dagmar hélt ad pad hefdi jafnvel verid til béta i
pbessu samhengi ad hafa hopstjérann karlkyns pvi , karlarnir eru kannski meira
lokadir, ég held ad pad sé pa jafnvel bara betra ad pad sé karlmadur pvi ad peir
kannski na pa meira ad opna sig eitthvad“. Hun sagdi ennfremur ad hennar
manni hefdi fundist gott ad hitta hina fedurna til ad raeda pau malefni sem erfitt
getur verid ad raeda vid vini sina og jafnvel vid hana sjalfa.

Bjarni sagdi fra pvi ad madir telpunnar hefdi tekid eftir proskafravikunum

[6ngu 8 undan honum og hefdi ad hluta til verid i pvi hlutverki ad uppfreeda hann
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og benda honum a ndmskeid og freedsluefni. Hann sagdi ad honum fyndist ad oft
vaeru konur komnar lengra en karlarnir i ferlinu pegar endanleg greining liggur
fyrir. Annar fadir lysti pvi hvernig kynin bregdast dlikt vid greiningunni og ad
fedur liti oftar a hana sem verkefni sem parf ad leysa 8 medan madurnar hafi
meiri porf fyrir ad tala. Ein madir lysti pessu & pann hatt ad fedurnir veeru
lausnamidadari og hefdu skyrari veentingar eins og ad zetla sér ad tryggja pad ,,ad
barnid geti spilad fétbolta og pba hvada adferd er betri til pess en konur eru meira
,»0, gud, hvad & ég ad gera?!““. Svipad sjonarmid kom einnig fram i vidtalinu vid
hopstjora en hans reynsla er su ad vidbrogd foreldra séu oft dlik, til deemis a
pbann hatt ad fedur vilji frekar lata verkin tala en madur hafi meiri porf fyrir ad

raeda tilfinningar sinar. Foreldrar hafi porf fyrir fraedslu um pessi dliku vidbrogd.

Hlutdeildin

Yfirleitt skapadist g6d samkennd og traust innan hdpanna og ymis persénuleg
malefni voru raedd. Einn fadir sagdi fra pvi ad ,,vid [étum allt flakka sem okkur
datt i hug um tilfinningar og astandid bara yfirleitt”. Folk lysti mikilli porf fyrir ad
tala saman og sterk tengsl myndudust gjarnan. Eda eins og Bjarni lysti pvi: ,,um
leid og namskeidid var buid pa férum vid alltaf ut og pad var aldrei farid beint i
bilinn, pad var alltaf stadio fyrir utan og kjaftad adeins lengur”.

Hja flestum foreldrunum kom fram viljinn til ad halda afram ad hitta hina
medlimi hépsins. Stundum voru slik tengsl enn i gangi og folk skiptist yfirleitt & ad
skipuleggja endurfundina. Oft hittust hdparnir frekar ort til ad byrja med en
smatt og smatt leid lengri timi & milli samfundanna. i peim tilvikum par sem félk
var heett ad hitta hina medlimi hdpsins matti greina soknud hja hluta af
vidmaelendum og fram kom sterkur vilji til ad endurnyja kynnin.

Hja tveimur foreldrum, Freyju og Gardari, kom fram pad sjénarmid ad gott
hefdi verid ad hafa einhvers konar eftirfylgd, par sem hdéparnir vaeru kalladir
saman aftur eftir akvedinn tima. Hvorugt peirra tok patt i hopastarfinu mjog
skdmmu eftir greininguna en baedi sogdust pau hafa verid komin stutt af stad i
bvi ferli ad atta sig & henni. Pau hefdu pé ekki talid aeskilegt ad bida med ad taka
patt, hépastarfid hefdi verid gagnlegt en eins og Freyja lysti pvi pa var

hoépastarfid ,,meiri grunnur og vié vorum ordin sodd hvert af 66ru”. Héparnir
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hefdu purft ad taka hlé i um pad bil sex manudi og halda sidan afram ad hittast,
,Vio hefdum purft ad komast upp a Level 2, pegar allir voru haettir ad vera daprir
og bunir ad velja pjalfunaradferd”. Gardar kom fram med svipad sjénarhorn og
sagdi ad pad hefdi verid betra ad taka upp pradinn aftur pegar ,madur veeri
buinn ad atta sig 4 pessu og sja betur hvernig einkennin og proski préast” pegar

bad veeri komin skyrari mynd af st6dunni ,,og hvad pad er sem er erfitt i henni”.

bjonustan
Hja foreldrunum sem raett var vid rikti almenn dnaegja i gard pjonustuadila. Samt
sem adur kom skyrt fram ad foreldrarnir gerdu kréfur fyrir hond barna sinna og
vaeru mjog vakandi yfir pvi ad fylgjast med pjonustunni og hvernig hdn nyttist.
Vidhorf til pjénustuadila voru frekar jakveed og sumir téludu jafnvel um ad peir
hefdu verid mjog heppnir i pvi hvernig hlutirnir hefdu gengid upp an mikilla
vandkveaeda, pvi peir hefdu heyrt sdgur fra 68rum foreldrum sem heféu lent i
verulegum erfidleikum vid ad fa videigandi pjonustu fyrir barn sitt. Vid nanari
athugun lysa nokkrir foreldrarnir samt ymsum hindrunum en virdast ekki hafa
Iatid paer sla sig ut af laginu. Ein médir lysti pvi sem daemi um hve vel hefur
gengid ad fa pjonustu ad han hefdi sétt um hjalpartaeki fyrir barn sitt en fengio
synjun fra Tryggingastofnun rikisins. ,p3a skrifadi ég bara bréf til laeknisins nidri {
Tryggingastofnun og pa bara ... komu pessi hjalpartseki tveim vikum seinna, pad
var ekkert vandamal.” Adrir foreldrar h6fou svipada sogu ad segja. Ein modir
sagdist oft hafa hitt fyrir foreldra barna sem eru nybuin ad fa greiningu a
einhverfurdfi og fundid fyrir reidi foreldranna yfir skorti @ pjonustu eda bid eftir
henni. Hin minnist pess hve henni hafi pott gagnast sér vel ad hépstjorinn hvatti
foreldrana i hopnum ad lata ekki deigan siga, leita eftir rreedunum en hafa
jadkvaednina ad leidarljési og vitnadi beint i hann: ,,Hann sagdi: , brostu, og seektu
um pad!““.

Flestir foreldranna hofdu tekid patt i starfinu hja Umsjénarfélagi einhverfra
a einhverjum timapunkti, baedi fraedslufundum og med pvi ad fara 4
umradufundi par. Slikir umraedufundir eru manadarlega haldnir medal foreldra
barna med réskun a einhverfurofinu, viea um land og eru hugsadir sem nokkurs

konar umraeduhdpar. bar er hins vegar ekki fagleg leidsdgn og oft liggur ekki fyrir
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akvedin dagskra eda umraeduefni. Ekki parf ad skra patttoku sina fyrirfram.
Foreldrar maeta ad vild pegar peir vilja eda geta og pad getur haft i for med sér
ad fjoldi eda samsetning patttakenda sé mjog misjofn. Foreldrarnir sem reett var
vid hofdu flestir reynslu af pessum fundum og voru medvitadir um ad
umraduhdparnir hja Umsjonarfélaginu vaeru settir upp og skipulagdir @ annan
hatt en pad hépastarf sem hér er verid ad rannsaka. Helsti munurinn 13 i pvi ad
umraedunum veeri ekki styrt hja Umsjénarfélaginu 4@ sama hatt og i hopastarfinu.
pvi veeri erfidara ad fylgja einu akvednu umraeduefni 8 markvissan hatt eda laga
umraeduna ad porfum eda stodu hvers og eins, auk pess sem meiri haetta veeri 4
bvi ad einn eda fleiri einstaklingar yrdu meira radandi i umraedunum en adrir.
Foreldrarnir voru almennt jakvaedir i gard Umsjonarfélagsins og pess studnings

og pjénustu sem par er i bodi.

Valid
Pegar born greinast med roskun a einhverfuréfi standa foreldrar oft frammi fyrir
bvi ad velja ihlutunar- og pjalfunaradferd fyrir bornin. Bérnum med réskun a
einhverfurdfi & islandi standa adallega tvaeer slikar adferdir til boda, annars vegar
atferlispjalfun (ABA) og hins vegar Skipul6gd kennsla eda vinnubrogd (TEACCH),
eins og sagt var fra i 1. kafla. Misjafnt var hvort Urraedid foreldrarnir sem raett var
vid hofdu valid til handa bérnum sinum. [ vidtalinu vid hépstjérann kom fram ad i
morgum tilvikum hefdu foreldrar ekki verid budnir ad taka akvordun um
ihlutunarleid pegar hdpastarfid for fram. Umraedur um petta hefdu skapast hja
naer hverjum hopi. baer beindust baedi ad valinu sjalfu og kvida foreldra gagnvart
pvi ad purfa ad velja en lika a6 geedum og arangri hvorrar kennslu- og
bjalfunaradferdarinnar fyrir sig.

petta endurspegladist i viotolunum vid foreldrana en fram kom a mali
peirra ad i sumum tilvikum hafdi peim pétt erfitt ad standa frammi fyrir pvi ad
velja & milli pessara tveggja adferda. i pvi félst ad kynna sér hvora adferd fyrir sig
og meta hvor peirra myndi henta peirra barni betur. bar gat einnig skipt mali
hvada pekking var til i viokomandi sveitarfélagi og hvad var i bodi par. Sumir
foreldrarnir lystu pvi hversu mikid peim éx i augum ad taka pessa dkvordun og

beim fannst peir ef til vill ekki hafa haft forsendur til pess. [ peirra augum skipti
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svo miklu mali ad taka rétta dkvérdun um petta, pvi pad hefdi ahrif a
framtidarhorfur barnsins, eins og med tilliti til framfara i faerni og proska. Ein
madirin lysti pessu vel: ,ég var drulluhreedd um ad velja rangt ... ég spurdi alla
sem ég hitti hvad peim fyndist, mér fannst ég ekki hafa vit til pess ad taka pessa
akvordun®. Einnig kom fram ad hun efadist stundum um valid eftir a. ,Pad er
flokin stada ad vera sa sem velur og hefur ekki vit @ pvi. Félk er enn ad fatta hvad
einhverfa er og parf ad taka jafnahrifamikla dkvordun®. Hun sagdi ad hinir
foreldrarnir i hopnum hefdu lika lyst pessu alagi , petta var heilmikill process og
miklar umraedur um petta i hdpnum*.

Fimm af bornunum voru komin a grunnskoélaaldur pegar vidtalid vid
foreldra peirra fér fram. Eitt peirra var i sérskéla, tvo i sérdeild fyrir born med
einhverfu og tvo i almennum skdla med sérstudningi. Pad kom berlega i ljos hja
flestum foreldrunum ad peir hofdu ennfremur velt valinu a skélaurraedi mikid
fyrir sér og reynt ad taka tillit til allra patta a sama tima. Hja sumum matti greina
akvedinn efa eda vangaveltur um hvort valid hafi verid rétt eda eins og ein médir
lysti pvi: ,ba hefur madur verid ad hugsa er madur ad gera rétt? A hann ad vera i
almennum skéla eda 4 hann ad vera i sérdeild?“ Sama a vid um iprétta- og
tédmstundadrraedin en par er ymislegt i bodi og ymist haegt ad taka patt i starfi
med 68rum fotludum bérnum eda i almennu starfi. Dagmar ték déttur sina ur
fimleikum pvi hun var alls ekki anaegd med pjénustuna og 6nnur fylgist grannt
med hvernig hennar dreng lidur i sinu iprottastarfi, tilbdin ad taka hann ut ef
eitthvad bregdur ut af.

Pad virdast vera ad morgu leyti sbmu paettir sem liggja til grundvallar i pvi
hvad skiptir foreldra barnanna mali pegar pjénusta er annars vegar, hvort sem
bad er & vegum skélanna eda iprétta- og tdmstundastarf. Foreldrarnir [6g6u
aherslu & ad starfsfolkid sem innir pessi storf af hendi geri pad af fagmennsku,
med pekkingu, reynslu og skilning ad leidarljdsi. Oryggi i starfsmannamalum er
mikilveegt og ad um sé ad raeda einstaklinga sem hafa pekkingu & fotluninni og

geti nalgast bornin a peirra forsendum.
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A0 nyta pjonustuna

Pad var misjafnt ad hve miklu leyti foreldrarnir nyttu sér 6nnur pjonustutrraedi
en hin hefdbundnu skéla- og témstundadurraedi fyrir bornin. Sum bérnin féru
reglulega til studningsfjolskyldu og/eda i skammtimavistun, voru med lidveislu,
auk annarra urraeda eins og yfir sumartimann pegar skélanum sleppti. Ad
minnsta kosti tvdé barnanna séttu reglulega idjupjalfun og/eda sjukrapjalfun. A
medan flestir foreldranna lystu yfir anaegju med pa pjénustu og studning sem
fiolskyldunni stéd til boda, kom einnig fram ad pad hafdi ekki alltaf verid audvelt
a0 stiga pad skref ad oska eftir t.d. skammtimavistun fyrir bérnin. Ein modir lysti
pvi ad hun hefdi verid dspart hvott til ad saekja um slika pjonustu fyrir sinn son en
upplifdi pad jafnvel eins og umhverfid treysti henni ekki naegilega vel til ad annast
hann. Hlin sagdi medal annars: ,vid erum alltaf med svo mikid af pjonustuadilum
Ut um allt og allir vilja bjéda svo mikla adstod og stundum upplifir madur ... eins
og folk vildi frekar bjéda adstod af pvi ad madur geeti ekki gert hlutina eda
eitthvad”. Henni fannst lika erfitt ad vidurkenna fyrir 66rum ad hdn vaeri preytt
og leita eftir adstod med barnid. pegar hin raeddi petta i hdpnum benti
hopstjorinn henni og hinum foreldrunum a hvernig haegt veaeri ad setja petta i
annad samhengi og yfirvinna eigin hindranir gagnvart pvi ad sakja um pjonustu

eda med hennar eigin oréum:

ég man pegar hann segir eitt vid mig og yfir allan hopinn: ,,pad eru
forréttindi hvers einasta barns ad komast i burtu fra foreldrum sinum“ pad
er algjor forsenda ad krakkar komist burtu fra preyttum og pirrudum
foreldrum, skiluréu ad gera eitthvad, bara eitthvad allt annad ... og mér
fannst petta bara svo frabeaer setning ad ég nota hana ut um allt! ... pad er
ekki pinn réttur, heldur barnanna réttur ad komast i burtu fra pér, pvi ad pu
verdur hundleidinleg ef pu ert pirrud og pu veist, petta var eitthvad svo
jakveett ... ad madur hugsadi kannski svona ,,ja! bad verdur svo gaman hja
barninu minu ad gera eitthvad skemmtilegt og pa get ég hvilt mig a
medan.” ... Svo koma badir einstaklingar endurnaerdir aftur heim.

Samantekt
Nidurstodur vidtalsrannsdknarinnar gefa til kynna ad hdpastarfid hafi haft mesta

bydingu fyrir pa sem reett var vid i sambandi vid tilfinningalega urvinnslu og

84



mikilvaegi pess ad hitta adra foreldra i somu sporum. Fram kom ad patttakendum
hafi ekki sist pott mikilvaegt ad fedur fengju parna teekifeeri til ad deila reynslu
sinni med 6drum fedrum og fyrir foreldrana ad fa fraedslu um élik
tilfinningavidbrogd fedra og maedra. Einnig kom fram ad foreldrarnir staedu oft
frammi fyrir erfidu vali pegar pjonustulrraedi veeru annars vegar og fyndu til

vanmattar gagnvart pvi ad finna pad urraedi sem hentadi best peirra barni.

6.2. Nidurstodur spurningakénnunarinnar

[ pessum hluta verdur fjallad um nidurstédur spurningakdnnunarinnar. Farid
verdur yfir upplysingar um bakgrunn patttakenda og hvernig peir svérudu
spurningum um mat sitt 8 hépastarfinu. begar pad 4 vid eru nidurstédurnar

bornar saman vid paer nidurstéodur sem komu fram ur vidtalsrannsékninni.

Bakgrunnur patttakenda

Svor barust til baka fra 52 patttakendum af 71 eda rimum 73% peirra sem fengu
spurningalistann sendan. Meirihluti peirra sem svorudu voru konur eda 61% og
39% voru karlar, sja toflu 3. Hlutfall kvenna var pvi haerra en hja hdpnum sem

fékk spurningalistann sendan, par sem 54% voru konur og 46% karlar.

Tafla 3. Kynjaskipting patttakenda

Kyn Fjoldi (n=51) Hlutfall
Karlar 20 39%
Konur 31 61%

Flestir patttakendur voru a aldrinum 31-40 ara pegar peir svérudu listanum
en par & eftir komu peir sem voru 41-50 &ra. | toflu 4 ma sja nanari lysingu &
patttakendum og bakgrunni peirra, hvad vardar aldur, menntun, atvinnustédu og
tekjur. Stor hluti var med hdskélamenntun, baedi a grunnstigi og framhaldsstigi
en laegst var hlutfall peirra sem voru einungis med grunnskélamenntun. bad
vekur athygli ad nokkur munur kom fram a milli kynja hvad vardar menntun, po
ekki veeri sa munur marktaekur. Einungis konur voru i hopi peirra sem voru bara
med grunnskélamenntun. Haerra hlutfall kvenna en karla var med
haskélamenntun & grunnstigi (69% a méti 31%) en pvi var o6fugt farid a

framhaldsstigi (22% kvenna en 78% karla).
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Flestir patttakenda voru utivinnandi i fullu starfi. Af peim voru karlar i
meirihluta eda 68% peirra sem pannig svorudu. Rumur fjérdungur peirra sem
svorudu var utivinnandi i hlutastarfi og i peim hépi voru einungis konur. Jafnt
hlutfall patttakenda var ymist heimavinnandi, atvinnulaus eda oryrki og i
famennustu hédpunum voru peir sem tilgreindu ,,annad“ sem atvinnustddu og
einn patttakandi var nemi. Af peim sem kvadust vera heimavinnandi eda oryrki
voru allt konur. bessi munur @ milli kynja hvad vardar atvinnupatttoku er ekki

marktaekur, enda um litid Urtak ad raeda.

Tafla 4. Bakgrunnur patttakenda

Aldur Fj6ldi (n=52) Hlutfall
21-30 ara 2 4%
31-40 ara 26 50%
41-50 ara 23 44%
51 4rs eda eldri 1 2%

Menntun Fj6ldi (n=52) Hlutfall
Grunnskdlamenntun 8 15%
Studentspréf/iGnmenntun 13 25%
Annad starfsréttindanam 8 15%
Haskdlamenntun 14 27%
Haskdlamenntun, framhaldsstig 9 17%

Atvinnustada Fjoldi (n=52) Hlutfall
Utivinnandi, fullt starf 26 50%
Utivinnandi, hlutastarf 14 27%
Heimavinnandi 3 6%
Atvinnulaus 3 6%
Oryrki 3 6%
Nemi 1 2%
Annad 2 4%

Tekjur heimilis eftir skatta Fjoldi (n=49) Hlutfall
200.000 eda minna a manudi 3 6%
200.001-400.000 & manudi 13 27%
400.001-600.000 8 manudi 19 39%
600.001-800.000 &4 manudi 5 10%
800.001 eda meira @ manudi 9 18%

Flestir adspurdra voru med tekjur a bilinu kr. 400.001-600.000 & manudi.
Famennasti hdpurinn var med mdanadartekjur kr. 200.000 eda par undir. Pad ber
ad itreka ad parna er verid ad spyrja um tekjur heimilisins i heild sinni og af peim
sem voru i efstu premur tekjuflokkunum var enginn fraskilinn eda einhleypur.
Ennfremur merkti enginn peirra sem var i hjénabandi eda sambud vid laegsta

tekjuflokkinn.
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Pegar spurt var ndnar um fjolskylduhagi (sja toflu 5) kom i ljés ad hja peim
konum sem svorudu var alltaf um kynmaodur ad raeda og kynfadir var i meirihluta
beirra karla sem svérudu. | tveimur tilvikum var pad stjlpfadir. Flestir
patttakendur voru i hjénabandi eda stadfestri samvist og stor hluti i sambud,
feerri kvadust vera fraskildir eda einhleypir. Flestir adspurdra voru med 1-2 bérn
undir 18 dra aldri & heimili sinu. bar naest komu peir sem voru med 3-4 born a
beim aldri @ heimilinu. Einn var ekki med neitt barn @ pessum aldri a@ heimili sinu.
Hugsanleg skyring & pvi er su ad par séu foreldrar skildir ad skiptum og barnid

eda bornin bui alfarid hja hinu foreldrinu.

Tafla 5. Fjolskylduhagir

Tengsl vid barnid Fjoldi (n=51) Hlutfall
Modir 31 61%
Fadir 18 35%
Stjupmodir 0 0%
Stjupfadir 2 4%

Hjuskaparstada Fjoldi (n=52) Hlutfall
Hjénaband/stadfest samvist 32 62%
Sambud 13 25%
Einhleyp(ur) 2 4%
Fraskilin 5 10%

Fj. barna undir 18 ara aldri a heimili Fjoldi (n=52) Hlutfall
Ekkert barn 1 2%
1-2 born 30 58%
3-4 born 21 40%
5 eda fleiri born 0 0%

Foreldrar voru spurdir um aldur barnsins sem veeri med roskun a
einhverfuréfi. [ peim tilvikum par sem fleiri en eitt slikt barn var 4 heimilinu voru
batttakendur bednir ad svara Ut fra pvi barni sem veeri eldra. { t6flu 6. sést aldur
barnanna vid greiningu, ndverandi greining barnsins a einhverfuréfinu og hvada
kennslu- eda pjalfunaradferd var unnid eftir i framhaldi af greiningunni.

Flestir foreldrar svorudu pvi ad ad barn peirra hafi verid tveggja eda priggja
ara ad aldri pegar pad fékk greiningu um réskun & einhverfuréfi og ramur
fijoroungur foreldra sagdi ad barnid hefdi verid fjogurra til fimm ara pegar pad
atti sér stad. betta er i samraemi vid hvernig hdpastarfid var skipulagt en pad var

fyrst og fremst aetlad foreldrum ungra barna.
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Tafla 6. Barnid

Aldur barns vid greiningu Fjoldi (n=52) Hlutfall
Tveggja ara 21 40%
briggja ara 15 29%
Fjogurra ara 8 15%
Fimm ara 6 12%
Niu ara 2 4%

Nuverandi greining barns a einhverfurdfi Fj6ldi (n=51) Hlutfall
Einhverfa 28 55%
Odzemigerd einhverfa 17 33%
Aspergersheilkenni 1 2%
Upplausnarproskaroskun 3 6%
Gagntaek proskaroskun, étilgreind 1 2%
Annad 1 2%

Kennslu - og pjalfunaradferd eftir greiningu Fjoldi (n=51) Hlutfall
Atferlispjalfun (ABA) 32 63%
Skipulogd kennsla og vinnubrogd (TEACCH) 11 22%
Blanda af hvoru tveggja 8 16%

Pegar spurt var um aldur barnsins i dag, var dreifingin meiri en flestir
foreldrar svorudu pvi til ad barnid veeri a aldrinum 7-10 ara eda teep 56%
patttakenda. Pvi naest svorudu 25% foreldra ad barnid vaeri 11-14 dra og 12 % ad
bad vaeri 15 ara eda eldra. FAmennasti hdpurinn eda teep 8% svorudu pvi til ad
barnid vaeri 6 ara eda yngra i dag.

Flestir foreldra sogdu ad barn peirra vaeri greint med einhverfu og par naest
kom 6daemigerd einhverfa. Flestir attu born sem hofdu ad greiningu lokinni verid
i atferlispjalfun (ABA) sem kennslu- eda pjalfunaradferd en ramur fimmtungur
foreldra svaradi pvi til ad unnid hefdi verid med barni peirra med Skipulagdri
kennslu og vinnubrégéum (TEACCH).

Hatt hlutfall foreldra eda rum 23% mundu ekki hvenaer peir toku patt i
hdépastarfinu enda nokkud langur timi lidinn hja mérgum peirra. Teep 10%
adspurdra kvadust hafa tekid patt arid 2003, rum 29% arid 2004, taep 14% arid
2005, teep 4% arid 2006 og taep 20% arid 2007, sja toflu 7.

Tafla 7. Hvada 4r tékst pu patt i hopastarfinu?

Ar Fjoldi (n=51) Hlutfall
2003 5 10%
2004 15 29%
2005 7 14%
2006 2 4%
2007 10 20%
Man pad ekki 12 23%
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Tolfraedileg urvinnsla

Svor foreldra vid spurningalistanum voru flutt i SPSS tolfraediforritid og par for
tolfreedileg Urvinnsla gagnanna fram. Eftir ad svor foreldra hofdu verid sett upp i
tidnitoflur var notast vid vio ki-kvadrat marktaeknipréfio vid tolfreedilega
utreikninga, par sem adallega var um nafnbreytur og radbreytur ad raeda i
rannsékninni. Svor foreldra um reynslu peirra af hépastarfinu voru borin saman
vid bakgrunn peirra, til deemis kyn, menntun, fj6lskylduadstaedur og
atvinnustodu.

Hvergi var ad finna marktaekan mun a svorum foreldra eftir kyni, hvort sem
borid var saman vid tekjur, menntun, atvinnustédu eda paer spurningar sem attu
vid um upplifun foreldranna af hdpastarfinu. Ekki komu heldur fram neinar
marktaekar nidurstodur pegar svor foreldra voru borin saman eftir 6drum
grunnbreytum eins og menntun, aldri, atvinnust6du, hjuskaparstédu, hvada
greiningu a einhverfurdéfinu barnid var med eda hvers konar pjalfun eda kennslu
barnid hafdi fengid i kjolfar greiningar. Einnig var préfad ad faekka peim gildum
sem mismunandi breytur h6fdu, eins og atvinnustodu en par voru flokkadir
saman annars vegar peir foreldrar sem voru uUtivinnandi ad hluta eda heild og
beir sem voru i nami og hins vegar peir sem voru heimavinnandi, atvinnlausir eda
oryrkjar. Svipadur hattur var haféur a vardandi hjuskaparstédu og greiningu
barnsins. baer spurningar par sem foreldrar voru bednir um ad merkja vid tolu a
fimm stiga Likert skala, t.d. um gagnsemi hépastarfsins (1= alls ekki gagnlegt, 5 =
mjog gagnlegt) voru teknar saman pannig ad peir sem merktu vid 1 og 2 voru
felldir saman og peir sem merktu vid 4 og 5 einnig. S6mu utreikningar eda
marktektarpréf voru endurtekin eftir pessar breytingar en sem fyrr kom enginn
marktaekur munur fram 4 svorum foreldra. Pad skyrist af staerstum hluta af pvi
hversu fair patttakendurnir voru en erfitt er ad fa fram marktakan mun pegar
hopur svarenda er eins litill og raun ber vitni i pessari rannsékn. Umfjollunin um
nidurstdédur spurningalistans eru pvi naer einvordungu byggdar a lysandi tolfraedi

en ekki skyrandi.
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Gagnsemi hopastarfsins
Foreldrar voru spurdir um gagnsemi hépastarfsins med spurningunni ,,pegar litid
er til baka, hversu gagnlegt fannst pér hépastarfio i heild sinni?“ Eins og fyrr segir
var afmarkad umraeduefni 4 hverjum fundi og foreldrar voru ennfremur spurdir
hversu gagnlegt peim hefdi pott pad fyrirkomulag i spurningunni ,,Hversu
gagnlegt fannst pér ad hépstjérinn var med akvedid umraeduefni hverju sinni?“. |
pessum spurningum voru foreldrar bednir um ad merkja vid tolur @ fimm stiga
Likert skala, par sem 1 pyddi , Alls ekki gagnlegt“ og 5 pyddi ,Mjog gagnlegt”. |
toflu 8 koma svor foreldra vid pessum tveimur spurningum fram.

Meirihluta foreldra eda 58% fannst hépastarfid i heild sinni mjog gagnlegt
og medalgildi peirrar spurningar var 4,25 (reiknad ut fra samanlégdum svorum a
bilinu 1-5 og fjolda patttakenda). Hvad vardar gagnsemi pess ad hafa dkvedid
umraeduefni hverju sinni fannst rimum 63% pad hafa verid mjog gagnlegt og
merktu vid télustafinn 5. Fjérdungur foreldra eda 25% merkti vid tolustafinn 4 i
beirri spurningu. Alls virdist pvi 88% foreldra hafa fundist gagnsemi i pvi ad hafa
akvedin umraeduefni a hverjum fundi. Medalgildi peirrar spurningar var 4,50.

Tafla 8. Gagnsemi hépastarfsins i heild sinni (n=52) og ad vera med umraeduefni hverju
sinni (n=52)

Alls ekki Mjog

gagnlegt gagnlegt
Gagnsemi 1 2 3 4 5 Medaltal(m)
Hopastarfid i 0% 8% 17% 17% 58% 4,25
heild sinni
Akvedid 0% 2% 10% 25% 63% 4,50
umraeduefni
hverju sinni

Gagnsemi fundanna

Foreldrum var einnig gefinn kostur @ ad meta hversu gagnlegur peim hefdi
fundist hver fundur fyrir sig og aftur voru peir bednir um ad merkja vid télur a
fimm stiga Likert skala, par sem talan 1 taknadi ad fundurinn hefdi alls ekki verid
gagnlegur en talan 5 ad hann hefdi verid mjog gagnlegur. Spurningarnar voru

eftirfarandi:
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A fyrsta fundi kynntu allir sig og sina sdgu. Hversu gagnlegur fannst
pér sa fundur?

A 68rum fundi var fjallad um kenningar um sorg og sorgarvidbrogd og
afleidingar alags og kreppu. Hversu gagnlegur fannst pér sa fundur?

A pridja fundi var reett um bakland, t.d. stérfjdlskylduna,
studningsurraedi og stodkerfi. Hversu gagnlegur fannst pér sa fundur?

A fjérda fundi var hjonabandid, stada pess og 6lik vidbrogd og
urlausnir einstaklinga (t.d. eftir kyni), til umfjollunar. Hversu gagnlegur
fannst pér sa fundur?

A fimmta fundi kom hver og einn med einhvern hlut 4 fundinn sem
hann taldi ad gaeti gagnast honum, auk pess sem haldid var afram
umraedum um fyrri vidfangsefni. Hversu gagnlegur fannst pér sa
fundur?

A sjotta og sidasta fundinum hittist hépurinn i 66rum adsteedum og &
o6formlegri hatt, par sem m.a. var raett um framhaldid. Hversu
gagnlegur fannst pér sa fundur?

pegar reiknad er medaltal Ut fra pessum télum (sja toflu 9) kemur i 1jos ad
foreldrar matu fundina almennt sem gagnlega og ekki er mikill munur a peim
svorum. Sa fundur sem fékk haesta medaltalid (m=4,39) var fjordi fundurinn en
par var hjonabandid, stada pess og 6lik viobrogd og urlausnir einstaklinga, t.d.
eftir kyni, til umfjéllunar. bvi naest kom annar fundurinn en par var fjallad um
kenningar um sorg og sorgarvidbrogd og afleidingar alags og kreppu (m=4,37). |
bridja seeti var fyrsti fundurinn (m=4,34) par sem byrjad var 4 pvi ad allir kynntu
sig og segdu sina sdgu. bar naest kom pridji fundurinn (m=4,31) en 4 peim fundi
var reett um félagslegt bakland, eins og stérfjolskylduna, studningsurraedi og
stodkerfi. Fimmti fundurinn félst i pvi ad hver og einn kom med einhvern hlut a
fundinn sem hann taldi ad geeti gagnast hinum, auk pess sem haldid var afram
umraedum um fyrri vidfangsefni. Medaleinkunn hans var 4,23 en sj6tti og sidasti
fundurinn fékk laegstu medaleinkunnina i gagnsemi (m=3,92) enda fdlst hann i

oformlegum adsteedum og umradurnar snerust fyrst og fremst um framhaldid,
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t.d. hvort medlimir hépsins hefdu atlad sér ad halda afram ad hittast upp a eigin

spytur og hver myndi taka ad sér ad kalla alla saman.

Tafla 9. Hversu gagnlegur var hver fundur fyrir sig?

Alls ekki Mjog
gagnlegur gagnlegur
1 2 3 4 5 Medaltal(m)
1. fundur 0% 2% 16% 28% 54% 4,34
2. fundur 2% 4% 12% 21% 62% 4,37
3. fundur 0% 8% 14% 20% 58% 4,31
4, fundur 2% 0% 18% 20% 60% 4,39
5. fundur 0% 2% 21% 28% 49% 4,23
6. fundur 6% 4% 22% 27% 41% 3,92

Sa fundur, par sem oftast var merkt vid téluna 5 eda ,,,mjog gagnlegur” var
annar fundurinn, par sem fjallad var um sorg og sorgarvidbrogd eins og ad
framan greinir. Alls merktu 62% foreldra vid téluna 5 par. Naest a eftir honum
kom fjordi fundurinn, par sem raett var um hjénabandid og 6lik vidbrogd og
urlausnir félks, m.a. eftir kynferdi en alls merktu 60% foreldra vid téluna 5 par.
Athygli vekur ad fair virdast hafa merkt vid tolustafinn 1 eda ad fundirnir hafi alls
ekki verid gagnlegir en sjotti og sidasti fundurinn faer pa einkunn oftar en hinir.
Hugsanleg skyring 4 pvi er su ad sa fundur var mun 6formlegri en hinir og
nokkurs konar kvedjustund, svo ef til vill er spurning um gagnsemi hans ekki besti
maelikvardinn a pydingu pess fundar fyrir foreldrana.

Pessi munur a svorum foreldra er ekki storvaegilegur en badar pessar
nalganir ad nidurstédum, hvad vardar gagnsemi fundanna eftir umraeduefninu
sem lagt var Ut fra hverju sinni, gefa til kynna ad umraeda um tilfinningalega
urvinnslu og hjénabandid og hvernig vidbrogd og lidan geta verid 6lik medal t.d.
hjona, hafi skipt foreldrana einna mestu mali. Pessi tvo vidfangsefni hopastarfsins
eru natengd, pvi leidir folks til ad takast a vid tilfinningar sinar geta verid élikar og

folk er oft statt & mismunandi stigum sorgarinnar.

Tilfinningaleg urvinnsla

Mikilvaegi umraedunnar um tilfinningalega Urvinnslu kemur einnig fram pegar
svor foreldra vid opnu spurningunum eru skodud. bPar var ein spurning a pessa
leid ,Hvad i hépastarfinu fannst pér gagnlegast?” og af patttakendunum 52

skrifudu 45 svor fra eigin brjdsti vid spurningunni. Margir nefndu hve gagnlegt
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hefdi verid ad fa teekifzeri til ad raeda eigin lidan vid adra med svipada reynslu.
Atta foreldranna nefndu sérstaklega mikilvaegi pess ad fraedast um og reeda
sorgina og sorgarferlid og hvernig pad getur birst a 6likan hatt hja folki. Einn
patttakandi lysti pessu @ pann veg ad gott hefdi verid ,,ad fa ad heyra ad
vidbrogd, po 6lik séu hja foreldrum, vaeru edlileg, sorgin og allt pad“. Annar
patttakandi, sem hafdi tekid patt i hdpastarfinu nokkrum arum eftir ad barnid
fékk greininguna skrifadi: ,,Best fannst mér ad vinna ur reidinni sem adur hafdi
bjakad mig. Sonur minn var ekki og er ekki alltaf audveldur i samskiptum en eftir
namskeidid tokst mér loksins ad elska hann eins og hann er”. Fadir kom med

annad ahugavert sjénarhorn:

Pad a liklegast pad sama vid um pessa reynslu og pegar férnarlomb
hamfara, ymist af nattdrunnar eda manna véldum, koma saman. bad er
einfaldlega dmetanlegt ad deila reynslunni og upplifa med 6drum i sému
sporum. Pad eru akvedin dsynileg tengsl a milli foreldra einhverfra barna
sem haegt er ad virkja med mjog jakveedum haetti, t.d. i gegn um svona
hdpastarf. Mér fannst lika gagnlegt ad tala um sorgina og pessar hlidar sem
eru oft 4 morkum pess ad vera vidurkenndar af okkur karlménnunum.

Pessar vangaveltur um mikilvaegi pess ad fedur fengju taekifeeri til ad tja sig og
hitta fyrir adra fedur i smu stodu kom vidar fram i spurningunum og lika i
viotélunum eins og minnst var a i hlutanum um nidurstédur

vidtalsrannsoknarinnar.

Hlutdeildin

[ svérum foreldra stod upp Ur hve peim hefdi pétt mikilvaegt ad hitta adra
foreldra i sému st6du og upplifa samkennd med peim, veita og piggja g60 rad og
heyra ny sjdnarmid. Einn patttakandi lysti pessu svona: , Parna var gott teekifeeri
til ad tja sig og lika kynnast pvi sem adrir voru ad ganga i gegn um og fa
stadfestingu a pvi ad vid vorum ekki einu foreldrarnir sem attu barn 4
einhverfurdfi“. Margir toku fram hve miklu mali hefdi skipt ad deila reynslu sinni
med einhverjum sem pekktu hana & eigin skinni og skildu um hvad malid snerist
og einn skrifadi: ,Madur fékk taekifzeri til ad raeda pessi mal, sem madur getur
ekki almennt, pvi pad hefur vantad skilning & hvernig einhverfa er”. Fleiri nefndu

erfidleika vid ad raeda adstaedur sinar og lidan vid hvern sem er og einn skrifadi:
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»pad var gott ad hitta folk i svipudum adstaedum, med svipadar spurningar. bPad
komu upp umraedur um hluti sem koma ekki upp eda er dpeaegilegt ad raeda i
0drum hopi“. Nokkrir nefndu einnig hve einleegar og opnar umraedurnar hefdu
verid eda eins og lyst er hér: ,,Ad hitta folk med sému vandamal og madur sjalfur

og geta hlegid og gratid ad einhverfunni!”.

Fagleg leidsogn

Fram kom ad i pessu samhengi hefdi hlutverk hdpstjérans verid mikilvaegt en
hann styrdi umraedunum og leiddi paer. Ad hluta til veitti hann foreldrum freedslu
en a hinn boginn gegndi hann radgjafa- og medferdarhlutverki i hdpunum eda
eins og einn patttakandi ordadi pad: , hvernig salfreedingurinn styrdi umraedunni
og greindi vidfangsefnin var naudsynlegt, par sem foreldrarnir voru allir i
tilfinningalegu uppnami og ekki mjog markvissir sjalfir“. Sumir nefndu ad
gagnlegt hefdi verid ad hann var med fyrirfram dkvedin umraduefni. Pannig setti
hann gjarnan fyrstur ord a hlutina og braut par med isinn, ef svo ma segja, fyrir
frekari umraedum, en sama vidhorf kom fram i vidtélunum.

Margir af foreldrunum sem tjadu sig um petta nefndu nafn hépstjora
persénulega, hrosudu honum mikid og pokkudu fyrir goda leidsogn. Einn
patttakandi nefndi ad persdnuleg reynsla hans af malaflokknum hefdi verid
hjalpleg. Annar sagdi ad miklu mali hefdi skipt ad hopstjérinn var karlmadur og
benti 4 ad konur vaeru i miklum meirihluta fagmanna, bzedi i greiningarferlinu, a
fraedslunamskeidum og i peirri ihlutun sem fram faeri a leikskélum og i skélum og
nalgun peirra gaeti verid meira ut fra sjonarhorni kvenna en karla. Ofangreind
sjénarmid kom einnig fram i vidtélunum sem tekin voru vid hluta af foreldrunum

og nanar var vikid ad fyrr i pessum kafla.

Ahrif & vidhorf til fotlunar og félagslega einangrun

Foreldrar voru spurdir hve gagnleg patttakan i hdpastarfinu hefdi verid vardandi
vidhorf peirra til fotlunar barnsins. Eins og adur voru foreldrar bednir um ad
merkja vid tolur @ fimm stiga Likert skala, par sem talan 1 taknadi ad patttakan
hefdi alls ekki verid gagnleg ad pessu leyti en talan 5 ad han hefdi verid mjog
gagnleg. Alls merktu 46% patttakenda vid tolustafinn 5 en teep 12% t6ldu ad
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patttakan hefdi alls ekki verid gagnleg i pessu sambandi og merktu vid toélustafinn

1, sja toflu 10.

Tafla 10. Hve gagnleg var patttakan i hépastarfinu vardandi vidhorf til fotlunar barnsins?

(n=52)
Alls ekki Mjog
gagnleg gagnleg
Gagnsemi 1 2 3 4 5 Medaltal(m)
Hlutfall 12% 2% 15% 25% 46% 3,92

Adspurdir hvort foreldrunum hefdi fundist patttakan i hépastarfinu draga

ur félagslegri einangrun, kom fram ad stor hluta peirra eda 45% sagdist ekki hafa

fundid fyrir félagslegri einangrun. Hins vegar fannst 37% svarenda patttakan i

hodpastarfinu hafa dregid ur sliku en taep 18% svorudu pvi til ad peim hefdi ekki

fundist patttakan hafa dregid ur félagslegri einangrun peirra.

Makasambandid

Foreldrar voru einnig spurdir ad pvi hve gagnleg patttakan i hopastarfinu

hefdi verid vardandi samskipti peirra vid maka. [ t6flu 11 ma sja hvernig svor

foreldra dreifdust par.

Tafla 11. Hve gagnleg var patttakan i hépastarfinu vardandi samskipti vid maka? (n=51)

Alls ekki Mjog

gagnleg gagnleg
Gagnsemi 1 2 3 4 5 Medaltal(m)
Hlutfall 6% 6% 26% 28% 35% 3,8

Taepum 35% foreldra fannst hdopastarfid hafa verid mjog gagnlegt i

sambandi vid samskipti vid maka og merktu vid télustafinn 5 i spurningalistanum

a medan taep 6% merktu vid toélustafinn 1 eda ad patttakan hefdi alls ekki verid

gagnleg hvad petta vardar. Medaltal pess pattar var 3,8.

Nokkrir foreldrar minntust sérstaklega & makasambandid i opnu

spurningunum en svo virdist sem pessi pattur hafi e.t.v. ekki haft mest vaegi, auk

pbess sem hugsanlegt er ad einungis hluti foreldranna hafi haft porf fyrir ad

patttakan hefdi parna ahrif. beir foreldrar sem skrifudu athugasemdir sem sneru

ad makasambandinu nefndu ad mikilveegt hefdi verid ad taka fra pennan tima

med maka og ad bjéda hefdi matt upp a hjéna- eda einstaklingsvidtdl i framhaldi
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af hopastarfinu fyrir pa sem hefdu purft a pvi ad halda. Ennfremur komu pau
sjonarmid fram hja tveimur foreldrum ad of mikil ahersla hefdi verid 16gd &
tilfinningalega pattinn og samband hjénanna. beirra vaentingar til hdpastarfsins
hefdu fyrst og fremst verid paer ad hitta adra foreldra sem veeru i sdmu stodu, til

ad bera saman baekur sinar og skiptast @ hagnytum upplysingum.

Sambandid vid hina foreldrana
Foreldrarnir voru spurdir ad hve miklu leyti peir hefdu verid i sambandi vid
hopinn, i heild sinni eda ad hluta til, eftir ad hdopastarfinu lauk. Flestir peirra eda
teep 52% hofdu ekki haldid neinu sambandi vid hina foreldrana @ medan teep 33%
lystu pvi ad hopurinn hefdi hist reglulega fyrst um sinn en gerdi pad sjaldnar i
dag. Teep 10% s6gdu ad hopurinn peirra hefdi hist sjaldan frad pvi ad hépastarfinu
lauk en 6% foreldra s6gdu ad foreldrarnir hefdu hist nokkud reglulega ae sidan.
Ekki reyndist marktaekur munur 4 pessum svorum foreldra eftir pvi hvenzer peir
toku patt i hdpastarfinu, enda merkti stér hépur foreldra vié pann svarmoguleika
ad peir myndu ekki hvada ar peir téku patt og pvi 48 faum svorum ad byggja.
pegar foreldrarnir voru inntir eftir pvi hversu mikilveegt veeri i peirra augum
ad halda tengslum vid hina foreldrana i hdpnum kom fram nokkud jofn dreifing a
svorum, sja toflu 12.

Tafla 12. Hve mikilvaegt finnst pér ad halda tengslum vid hina foreldrana i hdpnum?
(n=51)

Alls ekki Mjog

mikilveegt mikilvaegt
Mikilvaegi 1 2 3 4 5 Medaltal(m)
Hlutfall 18% 14% 31% 25% 12% 3,0

Athygli vekur ad fleiri merkja vid ad pad sé alls ekki mikilvaegt en peir sem
telja pad mjog mikilveegt en flest svorin eru um midbikid og medaltalid fyrir pessa
spurningu var 3,0. Nokkrir foreldrar tjadu sig um petta i opnu spurningunum og
bar kom vida fram vilji til ad héparnir hefdu haldid betur saman eftir ad hinum
formlega hépastarfi lauk. Einn patttakandi skrifadi pd: ,,Mér fannst ég oft ekki
passa inn i hdpinn og hafdi ekki samband vid pessa foreldra eftir ad hdpastarfi

lauk”.
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Frekara hopastarf

Foreldrar voru einnig spurdir hvort peir myndu maela med hdpastarfi sem Urraedi
fyrir adra foreldra barna med roskun a einhverfurofi. Par svérudu margir eda teep
83% bvi til ad peir meeltu mjog med pvi, sja mynd 2. Svor foreldra voru mjog
afgerandi i pessari spurningu og hin var med hasta medalgildid (m=4,71) af
Ollum spurningunum par sem foreldrar merktu vid télur a bilinu 1-5.

Mynd 2. Myndir pd mzela med hdépastarfi sem Urraedi fyrir adra foreldra barna med
roskun a einhverfurofi? (n=52)
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Pegar foreldrarnir voru spurdir hvort peir myndu taka patt i sambaerilegu
hopastarfi aftur merkti meirihluti foreldra eda taep 60% peirra vid ja vid peirri
spurningu og teep 27% sogdust liklega taka patt aftur. Teeplega 14% foreldra eru
ekki eins vissir eda telja sig ekki myndu taka aftur patt i hdpastarfi af pessu tagi,

sj4 toflu 13.

Tafla 13. Myndir pu taka patt i sambeerilegu hépastarfi aftur? (n=52)
Ja Liklega Kannski Liklega ekki Nei

Hlutfall 60% 27% 10% 2% 2%

Pad er pvi hatt hlutfall foreldra sem maelir eindregid med pvi ad hopastarf
af pessu tagi standi foreldrum barna med roskun a einhverfuréfi til boda og stér
hluti peirra sem téku patt i rannsékninni eda 87% telja 6ruggt eda liklegt ad peir
myndu vera med i sambeerilegu hdpastarfi a nyjan leik.

Svor foreldra vid opnu spurningunum bera einnig keim af pessu en nokkrir

foreldrar tjadu sig um petta pegar spurt var hvort peir vildu koma einhverju fleira
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a framfaeri. Margir maeltu med hdpastarfi af pessu tagi og sumum fannst ad petta
atti ad vera naudsynlegur valkostur fyrir alla foreldra barna med roskun a
einhverfurdfi eda adrar fatlanir. Einn patttakandi nefndi sérstaklega ad hann
,Vildi ad svona adstod fengju allir, sérstaklega eftir ad barnid faer greiningu. Held
lika ad pabbarnir hefdu extra gott af pvi“. pParna kemur aftur fram su skodun ad

mikilvaegt sé fyrir fedur ad fa teekifaeri til ad fa radgjof og studning.

Skipulagid
Pegar spurt var um hvad foreldrar teldu vera gagnlegasta timann fyrir patttoku i
hopastarfi af pessu tagi komu ekki afgerandi nidurstédur fram. bess ber ad geta
ad hér mattu peir merkja vid fleiri en eitt atridi. Flestir eda 40% merktu vid ad
gagnlegasti timinn vaeri annars vegar innan vid 6 manudum eftir greiningu eda
hins vegar 6-12 manudum eftir greiningu. Fast 4 haelana kom ad gagnlegasti
timinn veeri strax eftir greiningu (37%). Sumum fannst ad bida setti par til meira
en ar veeri lidi fra greiningu (25%) en 10% merktu vid ad gagnlegasti timinn vaeri
medan bedid veeri eftir greiningu.

Einnig var spurt hvort foreldrarnir heféu fengid naegilegan tima til ad deila
reynslu sinni med hinum i hépastarfinu. Hatt hlutfall foreldra taldi ad svo hefdi
verid og merktu taep 85% vid ,,ja“ i peirri spurningu 8 moti 4% sem s6gdu ,,nei” og

rimum 11% sem sogdu ,veit ekki”.

Abendingar og athugasemdir

[ opnu spurningunum komu nokkrir foreldrar med athugasemdir um
timasetningu a hdpastarfinu. beir voru almennt med dkvednar skodanir a
skipulagi og samsetningu hdpanna og hvernig peir geetu gagnast best. Ummaeeli
foreldra voru almennt 4 pa leid ad ekki maetti lida of langur timi fra greiningu par
til farid veeri i hépastarf af pessu tagi, sér i lagi hvad vardar sorgarurvinnslu. Einn

patttakandi lysti pessu svona:

betta er gott framtak en kom allt of seint fyrir mig. Eg var buin i sorgarferli
og komin a pann stad ad mig langadi ekkert sérstaklega ad hlusta a alla tala
um hvad var erfitt hja peirra barni ... Hépana parf ad velja vel saman og
timasetning eftir greiningu skiptir 6llu mali ... Pad parf ad na saman hépi
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hamarki 1 ari eftir greiningu. Pad er porf fyrir ad tala um petta afall sem
greiningin er fljotlega a eftir henni.

Tveer opnu spurninganna fjolludu um hvad foreldrunum hefdi ekki pott
nytast sem skyldi i hopastarfinu og hvort peim hefdi pétt eitthvad mega betur
fara. par komu ymis konar sjonarmid fram en langflestir foreldranna l6gdu
aherslu & mikilveegi pess ad hafa hépana sem mest sambeerilega, sérstaklega i
sambandi vid greiningu eda stodu barnsins. Einn patttakandi stakk upp a pvi ad
talad veeri einslega vid hvert par 4dur en hdpastarfid haefist til ad hafa hdpana
einsleitari 8 sem flestum svidum. Greinilegt var 4 svorum margra foreldra ad
greiningin ein og sér segir ekki alltaf til um erfidleika barnsins eda umfang

umonnunar pess. Einn patttakenda sagdi svo fra:

par held ég ad hefdi matt rada saman foreldrum barna med svipada
eiginleika, frekar en ad einblina bara a greininguna i vidu samhengi ... i
pessu tilfelli hefdi ég viljad hitta foreldra barna sem voru & svipudu réli og
vid, ad glima vid sbmu spurningar og ahyggijur.

Margir nefndu einnig ad peir hefdu gjarnan viljad hafa saman i hépi
foreldra sem héfdu valid sému kennslu- eda pjalfunaradferd fyrir bérnin sin. [ pvi
samhengi toldu peir ad hépastarfid hefdi nyst betur, pvi pa heféu peir enn frekar
getad borid saman baekur sinar og gefid hver 6drum god rad eda abendingar.
Einnig kom fram pad sjonarmid ad ekki vaeri gott ad hafa foreldra saman i hépi ef
mislangur timi vaeri lidinn fra greiningu barnanna. ba veeru foreldrar til daemis
ekki staddir @ sama stad i ferlinu og adstaedur peirra dlikar. ,,Okkur féllust svolitid
hendur um ad barnid okkar mundi eiga erfitt uppdrattar, sem sidan vard ekki
raunin ... Pad sem er ad gerast hja einum parf alls ekki ad endurspegla hvad
muni gerast hja 6drum.”

Einnig kom fram hja tveimur foreldrum sem hofdu verid med bérn sin i
atferlispjalfun & pessum tima ad pad hefdi verid medvitud akvordun peirra ad
helga sig pjalfun barnsins til ad studla ad sem mestum framférum hja pvi. beim
hefdi fundist pau purfa ad verja pa akvordun sina innan hépins ad lata langanir

sinar eins og a0 fara i bio eda leikhus saman vikja timabundid og einbeita sér
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frekar ad pjalfun barnsins. Eftir @ ad hyggja voru foreldrarnir sattir vid pa

akvordun enda hafdi barnid tekid mjog gédum framforum i millitidinni.

Pad parf sannarlega ad hjalpa folki vardandi ad halda saman pegar svona
miklir erfidleikar stedja ad en eina lausnin er ekki ad senda fdlk ut af
heimilinu sinu einu sinni i viku ... Pad @ miklu meira ad leggja dhersluna 4 ad
bjappa hjonunum saman, ad tala saman um vandann og gledi og sorgir i
pessu ferli.

Sumum fannst héparnir hafa verid of litlir og hefdu viljad hafa fleiri foreldra
i peim. brir foreldrar t6ludu um ad sumir hefdu att erfitt med ad tja sig og haldid
sig of mikid til hlés & medan adrir téku yfir umraeduna og voru of dberandi. Bent
var a ad pad geeti verid heppilegt ad hafa einhvers konar eftirfylgd i kjolfarid med
bvi ad hafa samband vid foreldra og fylgjast med lidan peirra eda jafnvel bjéda
upp a aframhaldandi vidtol, eins og fyrir hjén. Einnig kom einn patttakandi med
bad sjonarhorn ad hopastarf maetti vera i fleiri skrefum og foreldrum aftur bodid
ad taka patt pegar bornin veeru komin a unglingsaldur og sidan pegar

fullordinsaldri veeri nad.

Samantekt

Hér hefur verid farid yfir nidurstodur spurningakdénnunarinnar og ad morgu leyti
ber peim saman vid nidurstodur vidtalsrannséknarinnar. Svor foreldra benda til
bess ad peim hafi fundist hépastarfid gagnlegt i heild sinni og peir myndu maela
eindregid med sliku starfi fyrir adra foreldra barna med roskun a einhverfurofi.
Einnig myndi hatt hlutfall peirra taka patt i sliku starfi aftur og sumir peirra
nefndu ad aeskilegt hefdi verid ad hafa nokkurs konar framhald eda eftirfylgd, likt
og kom fram hja tveimur foreldrum i vidtalsrannsdkninni. begar umraeduefni
fundanna eru skodud nanar, kemur i ljés ad flestum foreldrum fannst gagnlegt ad
hafa dkvedid umraduefni hverju sinni og fundirnir um sorgina og sorgarferli
annars vegar og hjonabandid og 6lika urvinnslu fedra og maedra hins vegar, einna
gagnlegastir. Abendingar eda athugasemdir foreldra snua flestar ad samsetningu

hdpanna, auk pess sem timasetning skipti mali.
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7. Nidurst6dur og umraedur

Hér verdur fjallad nanar um nidurstédur rannsdéknarinnar i tengslum vid
rannsoknarspurningarnar og pann freedilega grunn sem hun var byggd 4. Einnig
verdur raett um hvada alyktanir og laerdém ma draga af rannsékninni. Farid
verdur yfir annmarka rannséknarinnar og litid fram a veginn hvad vardar frekari
rannsoknir. Ritgerdinni lykur med lokaoréum.

Eins og fram hefur komid voru i upphafi rannséknarinnar lagdar fram
spurningar sem henni var atlad ad svara um reynslu foreldra af hépastarfinu.
Spurt var hvort foreldrunum hefdi fundist pad breyta einhverju ad eiga kost 4
patttoku i hépastarfinu hvad vardadi eigin lidan, samskipti og tengsl heimafyrir
og tilfinningalega uUrvinnslu. Einnig var spurt hvad hefdi komid mest ad gagni i
hopastarfinu og hvad hefdi matt betur fara. bridja spurningin beindist ad pvi
hvort patttakan i hopastarfinu hefdi baett einhverju vié 6nnur studnings- eda
pbjonustulrraedi og pa hvernig. Fjérda og sidasta spurningin var um hvort upplifun
foreldra hefdi verid o6lik, til deemis eftir kyni. Par sem spurningarnar tengjast
nokkud innbyrdis er fyrst fjallad um reynslu foreldra af hépastarfinu, pvi naest
hvada dbendingar hafi komid fram um hvad hefdi matt betur fara og i framhaldi
af pvi vidhorf foreldra til annarra studnings- og pjénustudrraeda i samanburdi vid
hopastarfid. Sidan verdur raett um upplifun fedra og maedra af hépastarfinu.

Pegar nidurstodur eigindlega og megindlega hluta rannsdknarinnar eru
bornar saman kemur i ljés ad peaer eru ad morgu leyti likar. Svor foreldra vid opnu
spurningunum i spurningakdnnuninni og nidurstddur vidtalsrannséknarinnar gefa
megindlegum nidurstddum spurningakdnnunarinnar vida meiri dypt. Gé0ar
heimtur voru 4 svorum foreldra i spurningakdnnuninni en 73% af peim sem fengu
spurningalistann sendan fylltu hann Ut og sendu til baka. Pad gefur gé0a
heildarmynd af upplifun hépsins i heild sinni og gerir tulkun og lysingu a
nidurstddum spurningakdnnunarinnar traverdugari, po ekki hafi verid
tolfreedilega marktaekur munur a svérum foreldra.

Pegar leitad er svara vid fyrstu tveimur rannséknarspurningunum benda
nidurstodur rannsdéknarinnar til almennrar anaegju foreldranna med patttokuna i
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hdépstarfinu. Svor foreldra gefa visbendingar um ad umraedur um sorg og
sorgarferli annars vegar og hjénabandid og 6lik viobrogd og urlausnir fedra og
madra hins vegar hafi verid gagnlegar. Einnig kom fram hversu mikilveegt hefdi
verid ad hitta adra foreldra i somu stodu og deila med peim reynslu sinni, ekki
sist fyrir fedur. Hinn gagnkvaemi skilningur og sameiginlega hlutdeild foreldra i
beim erfidleikum sem geta fylgt pvi ad eiga barn med réskun a einhverfurdfi
skipti par miklu mali. Einnig gatu foreldrarnir skipst 8 gédum radum og midlad sin
a milli ymis konar upplysingum, til deemis um pjénustudrraedi eda
uppeldisadferdir. Pessar nidurstédur eru ad morgu leyti i samraemi vid
nidurstddur Bitsika og Sharpley (1999, 2000) og Hrefnu Olafsdéttur og Pals
Magnussonar (1989) i rannsdknum peirra & hépastarfi med foreldrum barna med
einhverfu. Par kom fram mikilvaegi pess ad hitta fyrir adra foreldra sem hofdu
svipada reynslu ad baki og sameinast um ad deila lidan sinni. [ hinni sidarnefndu
kom einnig fram mikilveaegi pess ad taka hondum saman um hagsmuni barna
sinna. Fleiri hafa bent & ahrif hins gagnkvaema skilnings sem hépmedlimir hafa a
reynslu og tilfinningum hver annars, likt og Randall og Wodarski (1989) gera i
grein sinni. beir drifkraftar, sem pekkt er ad myndist innan hépsins, eins og
Northen og Kurland (2001) fjalla um, virGast hafa verid ad verki i pessu
hopastarfi, ekki sist studningur og vidurkenning medlima hopsins i gard hver
annars og mikilveegi pess ad adrir hafi gengid i gegn um svipada reynslu og
tilfinningar.

[ bAdum hlutum rannséknarinnar kom fram ad su faglega leidsdgn sem
hopstjori veitti hefdi haft mikid ad segja um hve vel tokst til. Foreldrunum paotti
gagnlegt ad hafa dkvedin umraeduefni & hverjum fundi og ad fagmadurinn styrdi
umraedunum og leiddi pzaer afram, pannig ad hann hefdi frumkvaedi ad pvi ad
reeda efni sem foreldrunum fannst erfitt ad vekja mals &. [ vidtalsrannsékninni
kom einnig fram mikilvaegi peirrar endurgjafar sem hépstjorinn veitti og
audveldadi foreldrum ad setja adstaedur sinar og erfidleika i annad og jakvaedara
samhengi. Fram komu pau sjonarmid ad badi personuleg og fagleg reynsla hans
hefdu komid ad gédu gagni. Hlutverk hdpstjérans hefur pvi verid sambeerilegt vid
bad sem Gladding (2003) lysir pegar medferdar- eda radgjafarhopar eru annars

vegar, pad er syna studning og veita radgjof en a sama tima beina umraedunum i
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akvedinn farveg og vera medvitadur um parfir hdpsins og medlima hans hverju
sinni.

Foreldrar voru almennt dnaegdir med skipulag hdpastarfsins en margir
toldu mikilveegt ad ekki lidi of langur timi fra greiningu barnsins fram ad patttoku
i sliku starfi. [ vidtalsrannsékninni kom fram ad timasetningin skipti sérstaklega
mali til ad audvelda foreldrum sorgarurvinnsluna og milda ahrif afallsins sem
greiningin hafdi i for med sér. [ badum hlutum rannséknarinnar kom fram i mali
foreldra sem hofou tekid patt nokkrum arum eftir greiningu barnsins ad peir
hefdu verid bunir ad ganga i gegn um sina sorgarurvinnslu og hépastarfid hefdi
ekki nyst peim sem skyldi.

Adeins litill hluti hdpanna hafdi haldid afram ad hittast reglulega en 3
heildina litid hafdi helmingur patttakenda haldid einhverju sambandi vid hina
foreldrana eftir ad hopastarfinu lauk. Skiptar skodanir voru medal foreldra um
mikilvaegi pess ad halda tengslum vid hina foreldrana i hopnum og 18%
patttakenda fannst pad alls ekki mikilvaegt. Hins vegar komu pau sjénarmid fram i
badum hlutum rannsdknarinnar ad aeskilegt hefdi verid ad bjéda upp a einhvers
konar eftirfylgd ad hépastarfinu loknu eda framhald & pvi sidar og hatt hlutfall
foreldra eda 87% lysti pvi yfir ad peir myndu liklega eda 6rugglega taka patt i
sambeerilegu hépastarfi aftur. Petta misreemi er athyglisvert og vakti hofund til
umhugsunar. Pad er hugsanlegt ad hluti foreldranna hafi ekki talid aframhaldandi
kunningsskap eda vinattu vid hina foreldrana mikilvaeg en hins vegar aeskilegt ad
hittast aftur sem hdpur undir handleidslu fagmannsins og halda afram & peirri
braut sem horfid var fra pegar hépastarfinu lauk i fyrra sinnid. petta kom medal
annars fram hja tveimur vidmaelendum i vidtalsrannsékninni, sem lystu pvi ad
peir hefdu viljad lata hdpana hittast aftur sidar, pegar lengri timi veeri lidinn fra
greiningunni og peir betur bunir ad atta sig 4 fotlun barnsins og eigin porfum fyrir

studning.
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Pegar foreldrar voru spurdir hvort peir hefdu viljad haga einhverju d@ annan
hatt eda vildu koma athugasemdum a framfeeri, komu ymsar skodanir fram sem
flestar tengdust samsetningu hépanna. Margir komu med athugasemdir pess
efnis ad mestu mali skipti ad hdparnir veeru sem mest einsleitir, pad er likir
innbyrdis, baedi hvad vardar stodu barnanna og fjolskylduhagi eda félagslegan
bakgrunn foreldra. bad er i samraemi vid umfjéllun Gladding (2003) um ad
aeskilegt sé ad hopar séu einsleitir pegar veitt er radgjof og studningur til félks
sem glimir vid afmorkud vandamal. Margir nefndu sérstaklega ad peir hefdu
gjarnan viljad vera i hopi foreldra sem allir hefdu valid sému kennslu- eda
bjalfunaradferd fyrir bornin sin, atferlispjalfun (ABA) eda skipulagda kennslu
(TEACCH). Pad er umhugsunarvert hvort parna endurspeglist pau sjonarmié sem
komu fram hja hluta foreldranna i vidtalsrannsékninni um hversu erfitt valid a
milli adferdanna hefdi verid. Umrsedur um val 4 adferd og rokraedur um
gagnsemi peirra komu fram i flestum hépanna og gatu valdid togstreitu a@ milli
foreldra eins og fram kom i vidtali vid hépstjérann. Hins vegar er einnig liklegt ad
foreldrarnir telji gagnlegt ad geta borié saman baskur sinar vid adra foreldra sem
eru med born sin i svipadri ihlutun og skipst a8 gédum rddum og abendingum.

[ pessu samhengi er engu ad sidur astaeda til ad huga ad pvi alagi sem fylgir
bvi fyrir suma foreldra barna sem nylega hafa greinst med einhverfu ad purfa ad
kynna sér kennslu- og medferdarleidir og taka afstodu til peirra, 8 sama tima og
beir eru ad ganga i gegn um eigin tilfinningalega urvinnslu, atta sig a fétlun
barnsins og hvada pydingu huan hefur. Vangaveltur pess efnis hvort valid hafi
verid pad urredi sem best hentar barninu og vera ef til vill aldrei viss i sinni s6k
hljéta ad valda alagi, samhlida pvi ad fylgjast stodugt med hvernig gengur og
endurmeta adsteedur eftir pvi hvernig fram vindur. betta er veruleiki margra
foreldra fatladra barna, ef til vill an pess ad margir geri sér grein fyrir pvi. Bailey
(2008) og Mansell og Morris (2004) fjolludu um petta alag og bentu a mikilvaegi
fraedslu og studnings fyrir foreldra i pessari stodu, likt og sagt var fra i 1. kafla.

[ vidtalsrannsékninni komu baedi fram pau sjénarhorn ad hépur med sex til
atta foreldrum hefdi verid matuleg steerd og ad hépurinn hefdi matt vera staerri. |
bvi samhengi skipti samsetning hdpanna aftur mali en peir sem t6ludu um ad

beir hefdu viljad vera med fleiri foreldrum i hdp lystu pvi einnig ad peir hefdu

104



ekki att fulla samleid med hinum foreldrunum. bar komu baedi til aldur og
fjolskylduadsteedur foreldranna sjalfra og olik fotlun eda erfidleikar barnanna.

Pegar foreldrar tjadu sig ad 6dru leyti um pjonustu kom fram i vidtélunum
ad val 8 66rum uUrraedum, eins og grunnskola eda iprotta- og tdmstundalrraedum
geta vafist fyrir foreldrum og géd pjonusta sem er byggd a alud og innseei
starfsmannanna skiptir ekki sidur mali en su faglega pekking og reynsla sem er til
stadar. Foreldrarnir virtust upplifa a sterkan hatt ad peir eru
hagsmunagaeslumenn fyrir bérn sin og purfa ad fylgjast ndid med hvernig gengur.

pPridja rannséknarspurningin vék ad pvi hvort hdpastarfid hefdi baett
einhverju vid 6nnur pjonustu- og studningsurraedi og pa hvernig. Hatt hlutfall
foreldra eda 83% sogdust maela mjog med hopastarfi sem Urraedi fyrir foreldra
barna med roskun a einhverfuréfi. Mikill meirihluti taldi einnig liklegt ad peir
myndu taka patt i sliku hdopastarfi aftur, eins og fyrr segir. Einnig komu fram pau
sjénarmid i opnu spurningunum i spurningakdnnuninni ad hdpastarf af pessu tagi
atti ad standa ollum foreldrum til boda og margir patttakendur voru pakklatir
fyrir petta taekifaeri. Pessi svor benda til pess ad foreldrum hafi fundist
hopastarfid mikilvaeg vidbot vid dnnur studningsurraedi.

[ vidtalsrannsékninni kom fram ad sumum foreldranna fannst peim hafa
gengid vel ad fa videigandi pjonustu fyrir barnid og ekki maett miklum
hindrunum. Samt sem adur hafdi pad ekki alltaf gengid snurdulaust fyrir sig og
anaegjan virtist i sumum tilvikum frekar sndast um vidhorf foreldranna gagnvart
hindrunum og pjonustutrradum en reynslu peirra. Einnig komu oftar en einu
sinni fram pau vidhorf ad pad vaeri merki um heppni ad fa géda pjonustu, fljott
og an mikillar fyrirhafnar. bad er athyglisvert ad velta fyrir sér pvi sjénarhorni ad
foreldrar peirra barna sem hafa fengid géda pjénustu og an mikilla vandkvaeda
telji sig vera ,heppna” i pvi samhengi. | raun zetti pad frekar ad vera regla en
undantekning ad foreldrar séu dnaegdir med pjénustuna og hun gangi vel fyrir
sig. Hins vegar ma velta fyrir sér hvort pessir foreldrar hafi verid bdnir ad bua sig
undir meiri barattu fyrir gédri pjénustu, pvi peir hafi heyrt sdgur fra peim sem
ekki hafa notid sliks og hvort gdéd pjonusta sé svona sjaldgzef eda hvort raddir

beirra sem fa hana ekki heyrist betur. betta pyrfti ad rannsaka frekar med
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kénnun a reynslu foreldra af hinum ymsu pjonustudrreedum og adgengi peirra ad
pbeim.

Huga parf ad lidan foreldranna, baedi a fyrstu stigum greiningarferlis,
medan athugun fer fram og i 8 6llum stigum pjénustu i framhaldi af henni. Eins
og fram kom i rannsékn hofundar og Sélveigar Gudlaugsdottur (2007), virdist sa
pattur sem snyr ad vidbrogdum fagfolks vid fyrstu dhyggjum foreldra hafa breyst
til batnadar pegar borid er saman vid nidurstédur rannséknar Hrefnu Olafsdéttur
(1991). | rannsékninni fra 2007 lystu foreldrar lika dnaegju med skipulag og
framkvaemd athugunarinnar og vidmot fagfélks, baedi i athugunarferlinu og
vidtalinu par sem farid var yfir nidurstédurnar. Hins vegar kom fram minni
anagja med tilfinningalegan studning i kjolfar athugunarinnar og fedur toéldu sig
sérstaklega hafa purft mest a studningi ad halda stuttu eftir ad greiningin 1a fyrir.
Hatt hlutfall foreldra taldi sig hafa upplifad aukid tilfinningalegt alag vegna
fotlunar barnsins. Maedurnar téldu sig hafa purft 8 adstod fagadila ad halda
vegna tilfinningalegrar vanliGunar en fedurnir lystu porf a studningi og radgjof til
ad takast 4 vid hegdun barnsins og til ad fa upplysingar um pjénustu- og
studningsurraedi.

betta er i samraemi vid peaer rannsoknir sem lyst var i 2. kafla um adstaedur
og lidan foreldra en par kom m.a. fram i rannsékn Olson og Hwang (2001) ad
maedur barna med roskun 3 einhverfurdfi virtust frekar glima vid punglyndi en
fedur og rannsékn Gray (2003) gaf til kynna ad upplifun foreldra af fotlun
barnsins og pvi alagi sem henni fylgdi vaeri élik.

Hofundur pessarar rannséknar hefur um arabil, i starfi sinu sem
félagsradgjafi a Greiningar- og radgjafarstod rikisins, verid i samskiptum vid
foreldra barna med roskun a einhverfuréfi og fjolskyldur peirra. Pau samskipti
hafa medal annars farid fram i vidtélum vid foreldrana, a fjdlskyldufundum,
fraedslu- og foreldranamskeidum. Umraedurnar hafa medal annars snuist um
reynslu foreldra af greiningu barnsins og tilfinningaleg vidbrogd peirra i pvi
samhengi. Freedsla til foreldra hefur ad storum hluta falist i pvi ad fjalla um
kenningar um sorg og sorgarvidbrogd og hvernig upplifun og vidbrogd fedra og
maedra geta verid olik i pvi ferli. Pad er reynsla hofundar ad pessi fraeedsla sé

foreldrunum mikilvaeg og gefi hjonum oft a tidum nyja innsyn i mismunandi
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vidbrogd og parfir hvors annars. betta er naer samhljéma peirri upplifun sem
hopstjorinn lysti i vidtalinu sem tekid var vid hann.

[ rannsékninni sem hér hefur verid til umfjéllunar voru visbendingar um ad
upplifun foreldra geeti verid dlik eftir kyni, pratt fyrir ad ekki hefdi komid fram
tolfraedilega marktaekur munur a svorum peirra. pad sjonarmid kom oftar en einu
sinni fram og baedi hja korlum og konum, ad med hoépastarfinu hefdi skapast
barft taekifaeri fyrir fedur til ad deila reynslu sinni og tilfinningum med 6drum. |
bvi samhengi var baedi minnst 8 mikilvaegi pess ad hitta adra fedur i sému stédu
og ad fagmadurinn sem leiddi hépastarfid var karlmadur. Medal annars var nefnt
ad erfitt veeri fyrir fedurna ad reeda pessi malefni vid vini sina, pvi par skorti
skilning og konur vaeru mun meira aberandi 4 6llum stigum greiningarferlis og i
fraedslu- og pjénustuldrraedum. bPad er pvi ymislegt sem bendir til pess ad fedur
hafi engu minni porf en maedur til pess ad fa studning og radgjof pegar grunur
vaknar um fravik i proska og hegdun hja barni peirra og i framhaldi af greiningu.
Parfir peirra geta hins vegar birst 8 annan hatt og a8 68rum timum en hja
madrunum og moguleikinn 4 ad hitta fyrir adra fedur sem hafa gengid i gegn um
svipada reynslu eda karlkyns fagmann sem hefur géda pekkingu a malefninu er
mikilvaegur. [ framhaldi af pvi md velta fyrir sér hvort ein nalgun i hdpastarfi af
bessu tagi veeri su ad lata tvo fagmenn af sitt hvoru kyni styra umraedunum, eins
og minnst var a i 3. kafla. Pad myndi enn frekar gefa taekifeeri til ad skipta
foreldrum af og til i tvo hopa eftir kyni og lata hdpstjora af sama kyni leida
umreaeduna i hvorum hopi til ad dypka hana enn frekar.

Pessari rannsékn eru nokkrar skordur settar og gagnadflunin felur i sér
akvedna annmarka sem vert er ad geta. bar ber fyrst ad nefna ad i megindlegum
hluta rannsdéknarinnar er um litinn hép ad reeda eda um 52 patttakendur. pad olli
erfidleikum pegar kom ad tolfraedilegum utreikningum. betta 4 sérstaklega vid
um skyrandi télfreedi en enginn marktaekur munur fannst a@ svérum foreldra um
mat peirra 4 hépastarfinu. Hins vegar var svarhlutfall gott eda 73% sem eykur
likurnar @ pvi ad svor foreldranna endurspegli upplifun heildarhdpsins.

Ad morgu leyti hefdi farid vel a pvi ef um samanburdarrannsékn hefdi verid
ad reeda og haft samband vid jafnstéran hép foreldra barna med roskun 3

einhverfurofi, sem ekki tédku patt i hdpastarfinu. Badir hdpar hefdu fengid sendan
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samskonar spurningalista med spurningum um adstaedur foreldranna og lidan,
alag sem peir upplifa i tengslum vid ad eiga barn med roskun a einhverfurdéfi og
reynslu peirra af pjonustu- og studningsurraedum. Med pvi moti hefdi drtakid
verid staerra og haegt ad bera svor félks saman t.d. eftir pvi hvort pad tok patt i
hopastarfinu eda ekki og skoda tengsl par a milli.

Af ymsum astaedum veeri petta hins vegar erfitt i framkveemd. bar sem
hdparnir hittust alltaf ad kvoldi til og vikulega, var patttaka foreldra ad miklu leyti
bundin vid pa sem voru busettir 4 hofudborgarsvaedinu eda i naesta ndgrenni vid
pad. Langsteaerstur hluti peirra sem toku patt i hépastarfinu voru jafnframt
foreldrar barna med greiningu a alvarlegri enda einhverfurdéfsins og reynt var ad
gaeta pess ad innan hvers hops vaeru foreldrar barna 4 svipudum aldri. b6 tidni
einhverfu hafi vaxid umtalsvert 4 sidustu aratugum hér a landi, hefdi verid
erfidleikum bundid ad finna jafnstéran hép foreldra sem veeri sambaerilegur vid
pann sem tdk patt i hépastarfinu, at fra basetu, alvarleika fotlunar barnsins, aldri
barnsins og 6drum pattum sem madli skipta vid ad gera samanburdarrannsdknina
vel Ur gardi.

Annar dhugaverdur flotur hefdi verid ad bera saman vidhorf foreldra til
hdépastarfsins fyrirfram og reynslu peirra af pvi eftir 4 ad hyggja. Gallinn vid pa
adferd hefdi hins vegar verid sd ad med pvi ad spyrja félk at i hugmyndir sinar um
patttoku fyrirfram, hefdi pad um leid getad haft ahrif a veentingar
einstaklinganna til hopastarfsins og breytt upplifun peirra a starfinu par med.
Einnig hefdi verid dhugavert ad gera itarlegri rannsdkn mea tilliti til lidanar
foreldranna og adstaedna peirra og leggja fyrir pa spurningalista sem meta t.d.
streitu, dlag eda lidan, fyrir og eftir hdpastarfid og reyna med pvi méti ad meta
ahrif patttékunnar par. bPessu var ekki haegt ad koma vid i pessari rannsékn, par
sem hugmyndin ad henni kviknadi ekki fyrr en hépastarfid var vel a veg komid.

Annar annmarki & rannsdékn pessari felst i pvi hversu langur timi er lidinn fra
bvi ad hépastarfio for af stad eda arid 2003. betta gerir pad ad verkum ad erfitt
gaeti hafa verid fyrir foreldrana ad rifja upp hina mismunandi peetti hdpastarfsins
og ahrif peirra a lif peirra. Reyndar kom pad hofundi verulega a évart hversu
mikid patttakendurnir mundu fra hépastarfinu og hversu margt sem hopstjorinn

kom a framfaeri stendur peim enn fyrir ferskum hugskotssjonum. Ad sama skapi
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var anaegjulegt hversu margir foreldrar gafu sér tima til ad svara
spurningalistanum og svorunin var god. bad gefur ef til vill visbendingar um
hversu mikid patttakan i hopastarfinu skildi eftir sig og ad pad sem foreldrunum
er minnisstaedast, sé kannski pad sem mestu mali skipti til lengri tima litid. Margir
skrifudu svor fra eigin brjésti um upplifun sina og pad bendir lika til pess hvad
malid stendur peim naerri.

porf er a frekari islenskum rannsédknum & adstaedum og porfum barna med
roskun & einhverfurdéfi og fjdlskyldna peirra. SU rannsékn sem hér hefur verid til
umfjollunar beindist ad mati foreldra & afmorkudu pjonustulrreedi sem stdo i
tiltekinn tima. Ahugavert veeri ad rannsaka enn frekar reynslu foreldra af
bjénustu- og studningsurraedum sem peim standa til boda 4 islandi, sem og lidan
foreldra og systkina barnanna og hvada alagspeettir vega pyngst hja peim.
Skipulag a@ pjonustulrreedum og l6ggjof par ad Iutandi geta verid 6lik & milli landa
og pvi vert ad skoda hvort munur er 4 reynslu foreldra & islandi samanborid vid

onnur l6nd og hvort helstu alagspeettir eru peir sému.

Lokaord

Algengi einhverfu hefur vaxid mjog a sidustu aratugum, baedi hér a landi og
erlendis og i raun ekkert sem bendir til pess ad komid sé ad endapunkti i peirri
bréun. Visbendingar eru ni um ad i kring um 1% barna i hverjum argangi glimi
vid einkenni einhverfu sem eru pad hamlandi i daglegu lifi ad pau falli undir
greiningarskilmerki fyrir roskun a einhverfurdéfi. Rannséknir hafa synt ad foreldrar
barna med roskun a einhverfuréfi virdast bua vid meira alag en foreldrar annarra
barna, hvort sem um er ad reeda born med 6nnur proskafravik eda heilbrigd
born. Pad hlytur pvi ad teljast mikilvaegt ad i samfélaginu sé til stadar pekking a
porfum og adstaedum pessara barna og fjolskyldna peirra, baedi i
heilbrigdisgeiranum, a 6llum skélastigum og ekki sist hja peim stofnunum sem
sinna félagslegri pjonustu og radgjof. betta er sérstaklega mikilvaegt i 1jési pess ad
framundan er yfirfeersla @ malaflokki fatladra fra riki til sveitarfélaga, likt og vikid

var ad i inngangi pessarar ritgerdar.
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Paer nidurstodur sem hér hefur verid lyst maetti ad sénnu yfirfeera a fleiri
hodpa en foreldra barna med roskun a einhverfuréfi. Rannséknir & hépastarfi hafa
flestar borid ad sama marki, ad styrkleiki hopastarfs felist i peirri valdeflingu sem
getur fylgt pvi ad hitta einstaklinga sem hafa gengid i gegn um svipada reynslu og
tilfinningar og syna hver 68rum gagnkveeman skilning, studning og endurgjof
undir leidsdgn fagmanns sem pekkir vel pa krafta og pau ferli sem geta att sér
stad innan slikra hopa. bessi rannsékn bendir til hins sama. Hopastarf getur verid
arangursrik leid til pess ad milda ahrif pess afalls sem margir foreldrar verda fyrir
pbegar barn peirra greinist med roskun & einhverfurdéfi. begar vel tekst til felur
hopastarf i sér mikilvaegt taekifeeri fyrir patttakendurna til ad bzeta lidan sina og
efla eigin styrk og faerni til ad takast a vid adsteedur sinar og glima vid askoranir
daglegs lifs.

Pad er mat hofundar ad ekki megi lata petta hopastarf og pann arangur
sem pad bar fyrir foreldrana i gleymsku falla. islenskar rannséknir benda til pess
ad betur sé stadid ad pvi en a6ur ad bregdast vid fyrstu dhyggjum foreldra af
broska barna sinna og taka tillit til parfa foreldra og barna i greiningarferlinu.
Hins vegar virdist minna gert af pvi ad maeta porfum foreldra fyrir
tilfinningalegan studning i kjolfar greiningar og peir standa oft frammi fyrir floknu
hlutverki og valmoéguleikum um kennslu- og ihlutunararraedi sem peim finnst peir
ef til vill ekki hafa forsendur til ad taka afstodu til, 8 sama tima og peir takast 4
vid tilfinningar og adlogun ad breyttu lifi. Lidan foreldra er mikilvaeg forsenda
fyrir pvi ad skapa bérnunum stydjandi og hvetjandi umhverfi sem studlad getur
ad auknum lifsgeedum peirra og framférum i nami og daglegri faerni. Héfundur
telur ad pessi rannsokn stadfesti mikilvaegi pess ad hépastarf undir faglegri
leidségn reyndra fagmanna verdi fest i sessi sem urrzaedi til handa sem flestum
foreldrum barna sem glima vid fravik i proska eda hegdun og ad peaer
pjonustustofnanir sem koma ad radgjof og pjonustu vid fjolskyldur fatladra
barna, 4 hvada stigi sem er, hafi ad leidarljdsi skipulag & pjénustulrreedum sem

felast i heildstaedri nalgun med parfir allrar fjolskyldunnar i huga.
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Fylgiskjal 1. Stadfesting Personuverndar

Gudrin Porsteinsdéttir 1

Gautavik 35

112 Revkjavik 4
e Personuvernd

Raularirstig 10 105 Revkjavik
simi: 5109600 bréfasimi; 510 9606
netfang: postur(@personuvernd.is

veffang: personuvernd.is

Reykjavik 1. febraar 2008
Tilvisun: $3728/2008/ SMG/--

Hér med stadfestist ad Persénuvernd hefur moéttekid tilkynningu i yoar nafni um vinnslu personuupplysinga.
Tilkynningin er nr. $3728/2008 og fylgir afrit hennar hjilagt.

Allar tdlkynningar sem berast Persénuvernd birtast sjilfkrafa 4 heimasiou stofnunarinnar.
Tekid skal fram ad med moéttoku og birtingn tilkynninga hefur engin afstada verid tekin af halfu
Personuverndar um efni peirra.

Virdingarfyllst,

Bt ot s

Serin Maria Gunnarsdottir

Hjal.:
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Fylgiskjal 2. Leyfi Visindasidanefndar

Gudny Eydal, désent
félagsvisindadeild Héskola islands
QOddi v/Sturlugdtu

101 Reykjavik

Reykjavik, 31. mars 2008

Vardar: Umsékn nr. 2008-104. &1l 4 sama bati? Mat foreldra barna med einhverfu og adrar raskanir
4 einhverfupréfi, 4 dhrifum og drangri pess ad taka patt i hépastarfi undir handleidslu sérfraedings,

4samt 6drum foreldrum i sdmu stédu.

A fundi sinum 28. febrdar 2008 fjalladi sidanefnd félagsvisindadeildar Haskola islands um umsdkn
pina dags. 20. febriar 2008. Medumsaekjandi binn er Gudrin Porsteinsdottir

Umsdknin var sampykkt med athugasemdum sem dbyrgdarmanni er bent 4 ad lagfeera

« Stafavilla i leyfisbladi ,£g get dregid mig til bara”, a ad vera baka.

e bar sem falki er bodid ad draga patttoku til baka skal eyda setningunni .....og mun ha dllum
gognum eytt. Ekki verdur séd ad rannsakandi geti i dllum tilfellum lofad sliku, stundum er
rannsokn pad langt komin ad ekki verdur til baka snid, baid ad vinna r gégnum og fela viofong.

e Vantar i upplystu sampykki ad folk geti haft samband vid sidanefnd, ENu Ellertsddttur i sima
5254573, netfang elva@hi.is, ef pad hefur ahyggjur eda athugasemdir vid framkvazmd
rannséknar ef pad hefur ahyggjur eda athugasemdir vid framkvaemd rannsoknar eda vegna
upplysinga um réttindi patttakenda.

e Nefndin leggur til ad upplyst sampykki verdi & tveimur biédum, upplysingablad um rannsokn sem
vidtakandi getur geymt og siian upplyst sampykki sem fer pa til rannsakanda.

Sidanefnd félagsvisindadeildar 6skar eftir ad ofangreint verdi lagfaert og afrit sent sidanefnd
félagsvisindadeildar.

F.h. Sidanefndar félagsvisindadeildar Hi

/{Z(;/o% : /ﬁmfa /%75542&5

udbjérg Linda Rafnsdéttir, formadur

HASKOLI [SLANDS FELAGSVISINDADEILD  Odda vi Sturlugétu » 101 Reykjavik « Simi: 525 4502 » Fax: 552 6806 * www.hi.is
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Fylgiskjal 3. Upplysingablad um vidtalsrannsékn

Upplysingablad um ranns6kn

Heiti rannséknar: Ol ¢ sama bati? Mat foreldra barna med einhverfu og adrar raskanir 4
einhverfurofi, 4 ahrifum og arangri pess ad taka patt i hopastarfi undir handleidslu sérfreedings

4asamt 60rum foreldrum i sému st6du

Markmid pessarar rannsoknar er ad leggja mat & hopastarf med foreldrum barna med einhverfu og
adrar raskanir 4 einhverfuréfi, sem for fram 4 arabilinu 2003 til 2007, undir stjorn Andrésar

Ragnarssonar salfraedings.

Um verdur a0 reeda u.p.b. einnar klukkustundar vidtal, eitt eda fleiri, par sem leitast verdur vid ad
60last dypri skilning & upplifun og reynslu foreldra sem toku patt i hopastarfinu. Vidtdlin verda
hlj60ritud og skrad af Gudrunu borsteinsdottur og mun hin sjalf vinna r efninu. Fylgt verour
fyllstu reglum um trunad og nafnleynd samkvaemt kréfum Personuverndar og sidanefndar

Félagsvisindadeildar Haskola {slands.

Gogn verda audkennd med nimerum og bokstéfum pann tima sem verid er ad vinna ur peim.
Einungis Gudrun, kennari hennar og leidbeinandi i rannsdkninni munu sja utskrift vidtalanna og
mun néfnum vidmelenda, stadheitum og 6drum persoénugreinanlegum upplysingum bpa hafa verid
breytt.

Gognin verda geymd i leestum skjalaskap 4 skrifstofu Gudrinar a Greiningar- og radgjafarstoo
rikisins og peim sidan eytt ad lokinni rannsokn og mati 4 rannsoknarritgerdinni. {
rannsoknarritgerdinni verda m.a. meginpemu Ur vidtdlunum dregin fram og moégulega verdur

vitnad beint til vidtalanna i texta ritgerdarinnar/grein.

batttakendur geta dregid sig til baka ur rannsokninni 4 hvada stigi sem er.

Avinningur med patttoku i rannsékninni verdur sa ad fa taekifzeri til ad raeda reynslu sina, upplifun
og adstedur vid fagadila sem hefur langa reynslu af malefnum fj6lskyldna barna med roskun a
einhverfurdofinu. Nidurstoour geta baett skilning fagfolks og annarra sem koma ad malefnum slikra

fjolskyldna, 4 adsteedum og upplifun foreldra & pjonustutirraedum.
Patttakendur geta haft samband vid Visindasidanefnd Félagsvisindadeildar Haskola fslands, Elvu

Ellertsdottur (s. 525-4373, elva@hi.is) ef peir hafa einhverjar athugasemdir vid framkvamd

rannsOknarinnar eda ahyggjur af henni.

120



Fylgiskjal 4. Upplyst sampykki

Upplyst sampykki

Heiti rannsoknar: Oll d sama bati? Mat foreldra barna med einhverfu og adrar raskanir 4
einhverfurofi, 4 ahrifum og arangri pess ad taka patt i hopastarfi undir handleidslu sérfreedings

asamt 60rum foreldrum i sému stédu — gefa n

Meér undirritadri/undirritudum hefur verid kynnt ofangreind rannsokn og efni hennar. Mér er 1jost
ad markmid pessarar rannsoknar er ad leggja mat & hopastarf med foreldrum barna med einhverfu
og adrar raskanir 4 einhverfur6fi, sem for fram 4 arabilinu 2003 til 2007, undir stjérn Andrésar

Ragnarssonar salfraedings.

Um verdur a0 reeda u.p.b. einnar klukkustundar vidtal, eitt eda fleiri, par sem leitast verdur vid ad
60last dypri skilning & upplifun og reynslu foreldra sem toku patt i hopastarfinu. Vidtdlin verda
hlj60ritud og skrad af Gudranu borsteinsdottur og mun hiin sjalf vinna Gr efninu. Mér er 1jost ad
fylgt verdur fyllstu reglum um trinad og nafnleynd samkvemt kréfum Personuverndar og

sidanefndar Félagsvisindadeildar Haskola Islands.

Gogn verda audkennd med nimerum og bokstéfum pann tima sem verid er ad vinna ur peim.
Einungis Gudrun, kennari hennar og leidbeinandi i rannsokninni munu sja utskrift vidtalanna og
mun néfnum vidmelenda, stadheitum og 6drum persoénugreinanlegum upplysingum bpa hafa verid
breytt.

Gognin verda geymd i leestum skjalaskap 4 skrifstofu Gudrinar a Greiningar- og radgjafarstoo
rikisins og peim sidan eytt ad lokinni rannsékn og mati 4 rannsoknarritgerdinni. {
rannsoknarritgerdinni verda m.a. meginpemu Ur vidtdlunum dregin fram og moégulega verdur

vitnad beint til vidtalanna i texta ritgerdarinnar/grein.

Eg get dregid mig til baka ar rannsokninni 4 hvada stigi sem er.

Avinningur minn med patttdku i rannsokninni verdur s ad fa tekifzeri til ad reeda reynslu mina,
upplifun og adstedur vid fagadila sem hefur langa reynslu af malefnum fjélskyldna barna med
roskun a einhverfur6finu. Nidurstoour geta baett skilning fagfolks og annarra sem koma ad

malefnum slikra fj6lskyldna, 4 adstedum peirra og 4 upplifun foreldra & pjonustutrredum.

Med undirskrift minni stadfesti ég patttoku mina i pessari rannsokn og einnig ad mér er 1jost hvad i

patttokunni felst, asamt rétti minum til ad draga mig til baka ur rannsokninni & hvada stigi sem er.
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Eg get haft samband vid Visindasidanefnd Félagsvisindadeildar Haskola Islands ef ég hef

einhverjar athugasemdir vid framkvamd rannsoknarinnar eda ahyggjur af henni.

Eg undirritud/undirritadur 1ysi pvi hér med yfir ad ég er reidubiin(n) ad taka patt { peirri rannsokn

sem hér um reedir, an greidslu eda umbunar.

Dagsetning:
Nafn:

Dr. Gudny Bjork Eydal, dosent i félagsradgjof vid Hi og

abyrgdarmadur rannsoknarinnar
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Fylgiskjal 5. Vidtalsvisir

Viotalsvisir

Hafoir pt adur tekid patt i hopastarfi?

Hvernig fannst pér ad taka patt i hopastarfinu?

Hvada peettir i hopastarfinu fannst pér skipta mestu mali fyrir pig?

Hafdi pad einhver ahrif & samskipti pin vid adra? Hverja og hvernig? Hvad med makasambandid?

Breytti patttakan i hopastarfinu einhverju um hvada augum pu litur fotlun barnsins pins?

Hvad kom pér & 6vart?

Hef0dirdu viljad hafa eitthvad 6druvisi, t.d. i sambandi vid skipulag eda innihald?

Hvad finnst pér um pjénustu almennt vid born med roskun a einhverfuréfi 4 {slandi?

Er hopastarfid 4 einhvern hatt 68ruvisi en dnnur pjonustutirraedi sem i bodi eru?

Beetti pad einhverju vio? Hverju?

Nu, pegar nokkur timi er lidinn sidan pu tokst patt i hopastarfinu er eitthvad sem hefur haft

varanlegt gildi fyrir pig?
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Fylgiskjal 6. Yfirlysing salfraedings

Til pess er malid vardar

Efni: Studningur vid patttakendur f rannsokn Gudrianar Porsteinsdottur,
félagsradgjafa, Oll d sama bdti?

Ef patttaka foreldra barna med réskun & einhverfuréfi i ofangreindri rannsékn veldur
einhverjum beirra tilfinningalegri vanlidan, lysir undirritud sig reidubiina til pess ad veita
peim adstod og studning i vidtélum ef porf krefur.

Képavogi, 18. febriar 2008

Svandis Asa Sigurjonsdottir, salfraedingur

124



Fylgiskjal 7. Kynningarbréf vegna spurningalista

HASKOLI iSLANDS
FELAGSVISINDASVID

FELAGSRAPGJAFARDEILD

Efni: Kynning 4 rannsokn 4 hépastarfi

Reykjavik, 25. januar 2010
Keeri vidtakandi.

Eg undirritud, Gudrin borsteinsdottir, félagsradgjafi 4 Greiningar- og radgjafarstod rikisins, legg
stund 4 MA nam i félagsradgjof vid Haskola fslands, undir handleidslu Dr. Gudnyjar Bjarkar
Eydal, professors vid félagsradgjafardeild HI (ge@hi.is).

Eg vinn ad rannsokn & hopastarfi, sem foreldrar barna med roskun 4 einhverfurdfi toku patt i undir
handleidslu Andrésar Ragnarssonar, salfraedings. Rannsokninni er etlad ad varpa ljosi a upplifun
foreldra af hopastarfinu, hvernig peim fannst pad gagnast sér og hvad hefoi matt betur fara. Faar
rannsoknir eru til hér & landi sem varda pjonustu vid fjolskyldur barna med roskun & einhverfurofi.
Rannsoknir 4 arangri af sliku hopastarfi hafa ekki verid gerdar adur hérlendis og par eru
sjaldgeefar 4 erlendum vettvangi.

Eg hef pegar tekid vidtol vid nokkra foreldra og nii hyggst ég leggja spurningarlista fyrir sem
flesta patttakendur i hopunum. Um er ad rada stuttan spurningalista par sem spurt verdur um
upplifun og reynslu af hopastarfinu. Fyrir liggur sampykki Visindasidanefndar Félagsvisindasvids
Hi og rannsoknin hefur verid tilkynnt til Personuverndar. Nafnleyndar og trimadar verdur gaett vid
vinnslu rannsoknarinnar, ekki er haegt ad rekja svor patttakenda til peirra og gognum verdur eytt ad
rannsokn lokinni.

A nzestu dsgum mun ég hafa samband vid pig simleidis og 6ska eftir patttdku pinni i rannsokninni.

Med fyrirfram pakkleeti og bestu kvedjum,

Guorin borsteinsdottir, félagsradgjafi, gth44@hi.is

Dr. Gudny Bjork Eydal, professor i félagsradgjof vid Hi
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Fylgiskjal 8. Spurningalistinn

Konnun

Abyrgdarmadur pessarar kénnunar er gth44@hi.is
Keri viotakandi.

bakka pér fyrir ad gefa pér tima til ad svara eftirfarandi spurningalista. Patttaka pin er mjog mikilvaeg fyrir rannsdknina
sem er um reynslu foreldra af hopastarfi, sem pu og fleiri foreldrar barna med roskun & einhverfurofi, tokud patt i undir
handleidslu Andrésar Ragnarssonar salfreedings. Hatt svarhlutfall hefur mikid gildi fyrir verkefnid og nidurstddurnar.
Pad tekur um 15 minatur ad svara listanum rafraent og ekki er heegt ad rekja svor til einstakra patttakenda.

Ef einhverjar spurningar vakna, vinsamlegast hafdu samband i sima 847 2015 eda a netfangio gth44@hi.is

Eins og fram kom i kynningarbréfinu er pessi konnun lidur i lokaverkefni undirritadrar i MA nami i félagsradgjof vio
Haskola Islands, undir leidsogn Dr. Gudnyjar Bjarkar Eydal, professors i félagsradgjof og er framkveemd med leyfi
Visindasidanefndar félagsvisindasvids og hefur verid tilkynnt til Personuverndar.

Vinsamlega svarid knnuninni fyrir 26. febraar 2010.

Med bestu kvedjum,
Gudrtn borsteinsdattir, félagsradgjafi og MA nemi i félagsradgjof

! Athugid: Adeins er haegt ad svara pessari kdnnun einu sinni. Eftir ad ytt hefur verid & "svara” takkann er

ekki haegt ad breyta svorum eda svara aftur.

Hér a eftir koma nokkrar spurningar um aldur, menntun, atvinnu- og fjolskyldustoou.
Vinsamlega merkid vio eitt atridi i hverri spurningu, nema annad sé tekio fram.

Hvad ertu gomul/gamall?

e

21-30 dra
e

»

31-40 dra
41-50 dra

51 dra eda eldri
Hvada menntun hefur pi lokid?

Grunnskolamenntun
Studentsprofi/idnmenntun
Hdskdélamenntun

Hdskolamenntun d framhaldsstigi

OoOonon

Annarri menntun sem gefur starfsréttindi
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Hver er atvinnustada pin?
Utivinnandi i fullu starfi
Utivinnandi i hlutastarfi
Heimavinnandi
Atvinnulaus

Oryrki

Nemi

Onoooonn

Annad, hvad?

Hver er hjaskaparstada pin?
Hjonaband/stadfest samvist
Sambud

Einhleyp(ur)

Frdskilin(n)

OOonon0on

Ekkill/ekkja
Hver eru tengsl bin vid barnid sem er med roskun a einhverfur6fi?

1

Modir
Fadir
Stjupmadir

Stjupfadir

OoOonon

Onnur, hver?

=

[
< | 2

Hverjar eru heildartekjur heimilisins eftir skatta?

e

0 - 200.000 kr. ¢ mdnudi

200.001 - 400.000 kr d mdnudi

400.001 - 600.000 kr. d mdnudi

600.001 - 800.000 kr. @ mdnudi

OnOon0on

800.001 kr. eda meira d mdnudi
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Hve morg born undir 18 4ra aldri eru 4 heimili pinu?

e

Ekkert barn
e

»
»

5 eda fleiri born
Hversu gamalt var barn bitt begar pad greindist med roskun a einhverfuréfi? (Ath. ef um fleiri en eitt barn er ad
rada, vinsamlega svarid at fra barninu sem fyrst fékk greiningu.)
‘ Veldu - ‘

1-2bérn

3-4born

Hversu gamalt er barnid ntina?
‘ Veldu - ‘

Hver er naverandi greining barnsins pins & einhverfur6finu? (Ath. ef um fleiri en eitt barn er ad rada,
vinsamlega svarid at fra barninu sem fyrst fékk greiningu.)

Einhverfa

Odaemigerd einhverfa
Aspergersheilkenni
Upplausnarproskaréskun

Gagntaek proskaréskun, ekki flokkud ndnar

OOo0oOn0onano

Annad, hvad?

[
< | i

Eftir ad barn bitt greindist med roskun a einhverfurofi, vid hvada kennslu- eda pjalfunaradferd var adallega
studst i &framhaldandi bjonustu? (Ath. ef um fleiri en eitt barn er ad rada, vinsamlega svarid 1t fra barninu sem
fyrst fékk greiningu.)

e

Atferlispjalfun

Skipulagda kennslu og vinnubrégd (TEACCH)

Blondu af hvoru tveggja

Oo0on

Annad, hvad?

[
|| i

Hér a eftir koma nokkrar spurningar um hépastarfid. Um ad raeda krossaspurningar, opnar
spurningar og spurningar par sem pu ert bedin(n) um ad merkja vid pa tolu a bilinu 1-5 sem
4 best vid ad pinu mati. Vinsamlega merkid vid eitt atridi i hverri spurningu nema annad sé

tekid fram.

Hvaoda ar tokst pa patt 1 hopastarfinu?

‘ Veldu j
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A fyrsta fundi kynntu allir sig og sina s6gu. Hversu gagnlegur fannst pér sa fundur?
1 Alls ekki gagnlegur

2

3

4

5 Mjog gagnlegur

Oonononano

' Eg meetti ekki d pann fund
A 60rum fundi var fjallad um kenningar um sorg og sorgarvidobrogd og afleidingar alags og kreppu. Hversu
gagnlegur fannst pér sa fundur?

[l

1 Alls ekki gagnlegur
2
3

4

OonOonn

5 Mjog gagnlegur

1

" Eg meetti ekki d pann fund
A bridja fundi var reett um bakland, t.d. storfjélskylduna, studningstrraedi og stodkerfi. Hversu gagnlegur
fannst pér sa fundur?

1

1 Alls ekki gagnlegur
2
3

4

OonOonn

5 Mjog gagnlegur

[l

] Eg meetti ekki d pann fund
A fjorda fundi var hjonabandid, stada bess og 6lik vidbrogd og urlausnir einstaklinga (t.d. eftir kyni), til
umfjollunar. Hversu gagnlegur fannst pér sa fundur?

1 Alls ekki gagnlegur
2
3

4

OonOonn

5 Mjog gagnlegur

[l

] Eg meetti ekki d pann fund
A fimmta fundi kom hver og einn med einhvern hlut 4 fundinn sem hann taldi ad geeti gagnast honum, auk pess
sem haldid var 4&fram umraedum um fyrri vidfangsefni. Hversu gagnlegur fannst pér si fundur?

[l

1 Alls ekki gagnlegur
2
3

4

Ononn

5 Mjog gagnlegur
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) Eg meetti ekki d pann fund
A sjotta og sidasta fundinum hittist hépurinn { 60rum adsteedum og 4 6formlegri hatt, par sem m.a. var reett um
framhaldid. Hversu gagnlegur fannst pér si fundur?

E 1 Alls ekki gagnlegur
2
3

4

OnOon0on

5 Mjog gagnlegur

Eg meetti ekki d pann fund
Hversu gagnlegt fannst pér ad hopstjoérinn var med akvedid umraeduefni hverju sinni?

[l

1 Alls ekki gagnlegt
2

3

onn

4

5 Mjog gagnlegt
Hve mikilvagt var fyrir big ad hitta adra foreldra barna med réskun a einhverfuro6fi?

1 Alls ekki mikilvaegt
2
3

4

sMeNeNeNe

5 Mjog mikilvaegt
Fékkst b1 ad binu mati nzegan tima til ad deila reynslu pinni med hinum i hépastarfinu?

»
»

Nei

Ja

Veit ekki
begar litid er til baka, hversu gagnlegt fannst pér hopastarfio i heild sinni?

1 Alls ekki gagnlegt

[l

2

[l

3

1

4

5 Mjog gagnlegt
Hvad 1 hopastarfinu fannst pér gagnlegast?

e

L L

| i

Hvad 1 hopastarfinu fannst pér ekki nytast?

e
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||

Hve gagnleg var patttakan 1 hopastarfinu vardandi samskipti pin vid maka?
E 1 Alls ekki gagnleg

2

3

4

Oo0Oonono

5 Mjog gagnleg

Var/er einhleyp(ur)
Hve gagnleg var patttakan 1 hépastarfinu vardandi vidhorf pin til f6tlunar barnsins?

1

1 Alls ekki gagnleg
2

3

000

4

5 Mjog gagnleg
Fannst pér patttakan i hopastarfinu draga ar félagslegri einangrun?

e
e
E Nei

Ad hve miklu leyti hefur pu verid i sambandi vid hopinn - 1 heild sinni eda ad hluta til - eftir ad hopastarfinu
lauk?

»
»
»

Hef ekki fundid fyrir félagslegri einangrun

Ja

Hoéfum hist nokkud reglulega e sidan
Hittumst reglulega fyrst um sinn en sjaldnar i dag
Hofum hist sjaldan frd pvi ad hopastarfinu lauk

Hef engu sambandi haldid vid hina eftir ad hdpastarfinu lauk
Hversu mikilvaegt finnst pér ad halda tengslum vid hina foreldrana i h6pnum?

E 1 Alls ekki mikilvaegt
2
3

4

OonOonon

5 Mjog mikilvaegt
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Myndir ptt mela med hopastarfi sem trreedi fyrir adra foreldra barna med roskun 4 einhverfur6fi?

[l

1 Meeli alls ekki med hépastarfi
2

3

onn

4

5 Meeli mjog med hopastarfi
Myndir bt taka patt i sambeerilegu hopastarfi aftur?

Ja
Liklega
Kannski

Liklega ekki

OoOoonn

Nei
Hver telur bt ad sé gagnlegasti timinn fyrir patttoku i hopastarfi af pessu tagi? ATH! Hér ma merkja vio fleiri
en einn valmoguleika.

-
Medan bedid er eftir greiningu
[ A
Strax eftir greiningu
N . , o
Innan vid 6 mdnudum eftir greiningu
-
6-12 mdnudum eftir greiningu
I A
Meira en dri eftir greiningu
r
Skiptir ekki mali
r
Veit pad ekki
Hefdir pa viljad hafa eitthvad 6druvisi en bad var i hopastarfinu?

L Ly

< | i

Er eitthvad fleira sem bt vilt koma 4 framfeeri?

M

e
Svara kénnun
e Pessi konnun er framkvaemd med Outcome Vefkannanakerfinu.

e Ef bl hefur ahuga & pvi ad kynna pér Outcome vefkannanakerfid og moguleika pess, haféu pa
samband vid okkur.
e www.outcome.is / kannanir@outcome.is / 533 1440
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